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Contexte : En raison de l’amélioration des traitements pédiatriques, de plus en plus d’enfants 
atteints d’une maladie chronique deviennent adultes. La transition pédiatrique est donc devenue 
un enjeu majeur pour la continuité des soins offerts à cette population. Bien que diverses 
initiatives de préparation à la transition et de normalisation du transfert aient été tentées, il existe 
encore beaucoup de jeunes qui ne vivent pas un transfert harmonieux et sont donc non suivis 
une fois adultes. Cela entraîne des périodes d’instabilité pour leur état de santé physique, 
psychologique et social. Afin de mieux répondre aux besoins de santé particuliers de ces jeunes 
adultes, la présente recherche évalue les besoins et l’intérêt pour l’instauration d’un programme 
coconstruit de patients accompagnateurs dans la transition pédiatrique en gastro-entérologie, en 
se basant sur les expériences menées chez les adultes en oncologie, en chirurgie et en santé 
mentale. 
 
Objectif : L’objectif de notre mémoire est triple : 1) réaliser une revue systématique de la 
littérature portant sur les programmes mis en place pour favoriser la transition et mettre en 
évidence les effets de ces programmes; 2) évaluer les principaux défis qu’ont à relever les divers 
groupes d’acteurs lors du processus de transition entre un centre spécialisé en pédiatrie de la 
région montréalaise et un centre hospitalier quaternaire de la même région, le Centre hospitalier 
universitaire adulte; et 3) explorer avec les participants de la recherche leur intérêt à l’égard de 
la présence de patients accompagnateurs pour les épauler dans ce processus. 
 
Méthodologie : Pour atteindre notre premier objectif, nous avons réalisé une synthèse 
interprétative des connaissances sur les différents programmes de développement des habiletés 
d’autogestion de la maladie (voir l’article 1 à la section 3.1). Dans le cas de nos deuxième et 
troisième objectifs, une étude qualitative a été menée grâce à des groupes de discussion et à des 
entrevues semi-structurées menés avec des adolescents, des jeunes adultes, des parents et des 
professionnels de la santé d’un centre tertiaire pédiatrique et d’un centre tertiaire adulte (voir 
l’article 2 à la section 3.2). L’analyse thématique des données a révélé qu’un soutien par les 
pairs serait pertinent au cours de ce processus de transition, en particulier pour les parents des 
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adolescents et pour les jeunes adultes, auquel cas le soutien serait assuré idéalement par des 
jeunes adultes. Les adolescents, quant à eux, n’en ont pas manifesté le besoin. 
 
Contribution scientifique : Les résultats de notre mémoire contribuent au développement des 
connaissances dans le domaine de la transition pédiatrique, plus particulièrement pour les 
patients atteints d’une maladie inflammatoire de l’intestin (MII). En effet, bien que l’apport des 
pairs aidants ou des patients accompagnateurs en santé mentale et dans d’autres domaines ait 
été documenté, peu d’études se sont penchées sur l’intérêt d’avoir des jeunes adultes 
accompagnateurs auprès d’une population d’adolescents, en particulier dans le cas des MII. 
 
Mots clés : transition pédiatrique, engagement des patients, partenariat patient, soutien par les 




Context: As a result of improved pediatric treatments, more and more children with chronic 
diseases are living into adulthood. As a result, the pediatric transition has become a major issue 
for continuity of care in this population. Although there have been various initiatives to prepare 
the transition and standardize the transfer, many young people still do not experience a smooth 
transfer, and are therefore not being properly followed when they attain their majority. This 
leads to periods of instability in their physical, psychological and social health. To better meet 
the specific health needs of these young adults, this study evaluates the need and interest in 
establishing a co-constructed program involving accompanying patients in the pediatric 
transition to gastroenterology, based on adult experiences in oncology, surgery and mental 
health. 
 
Objectives: Our thesis has three objectives: (1) to conduct a systematic review of the literature 
on programs that have been implemented to ease this transition and describe the effects of these 
programs; (2) to assess the main challenges faced by the various groups of stakeholders during 
the transition process from a centre specialized in pediatrics in the Montreal region, to a 
quaternary hospital centre in the same region; and (3) to explore, among the study participants, 
their interest in having an accompanying patient for support through this process. 
 
Methodology: To achieve our first objective, we conducted an interpretive synthesis of 
knowledge on the various programs for developing skills in disease self-management (see 
Article 1 in Section 3.1). For our second and third objectives, a qualitative study was conducted 
by holding focus groups and semi-structured interviews with adolescents, young adults, parents, 
and healthcare professionals from a pediatric tertiary centre and an adult tertiary centre (see 
Article 2 in Section 3.2). The thematic analysis of the data revealed that peer support would be 
relevant during this transition process, particularly for the parents of adolescents and for young 
adults, in which case the support would ideally be provided by young adults. On the other hand, 




Scientific contribution: The results of our thesis help further knowledge in the field of pediatric 
transition and, more specifically, on patients with inflammatory bowel disease (IBD). Although 
the contribution of peer caregivers or accompanying patients in mental health and other areas 
has already been documented, few studies have examined the value of having young adults 
accompanying a population of adolescents, particularly in the case of IBD. 
 
Keywords: Pediatric transition, Patient engagement, Patient partnership, Peer support, 
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Adulescent : Néologisme sociologique anglophone décrivant un jeune adulte qui continue à 
mener un style de vie d’adolescent et qui repousse certaines responsabilités à l’âge adulte1. 
Amnésie antérograde : amnésie des événements se produisant après un événement initial, par 
exemple l’injection d’un médicament. 
Biopsie : Intervention médicale visant l’obtention d’un échantillon de tissu à des fins d’analyse 
macroscopique et microscopique par un pathologiste. 
Coloscopie : Examen clinique invasif qui consiste à faire entrer un endoscope via l’anus et se 
rendre jusqu’à la valvule iléo-caecale pour visualiser le côlon. Cet examen permet de faire des 
biopsies, de réséquer des polypes et de contrôler des hémorragies entre autres. 
Fentanyl : Opioïde puissant à courte durée d’action. 
Hématochézie : Sang rouge présent dans les selles. Se différencie de la rectorragie par sa 
provenance qui n’est pas limitée au rectum. 
Kétamine : médicament anesthésique utilisé de façon courante chez les enfants en raison de 
son profil d’effet secondaire favorable. Également utilisé comme drogue d’abus et dans le 
traitement de la dépression réfractaire. 
Midazolam : Benzodiazépine à courte demi-vie ayant également pour effet de créer une 
amnésie antérograde. 
Oesophagogastroduodénoscopie : Examen clinique invasif permettant la visualisation du 
tractus digestif supérieur jusqu’au duodénum. Cet examen permet de faire des biopsies, de 
réséquer des polypes et de contrôler des hémorragies entre autres. 
Patient accompagnateur : Patient intégré à l’équipe de soins multidisciplinaire afin d’offrir du 
soutien à ses pairs, mais aussi à l’équipe clinique en mobilisant ses savoirs expérientiels et ses 
compétences acquises durant la vie avec la maladie. 
Péritonite : Irritation des deux membranes du péritoine qui recouvrent l’intestin grêle le plus 
souvent secondaire à la présence de sang ou de bactéries. 
 
 XVI 
Sténose intestinale : Rétrécissement cicatriciel secondaire à l’inflammation de l’espace où le 
contenu de l’intestin s’écoule. 
Transfert : Moment où le suivi du patient est officiellement transmis à une nouvelle équipe de 
soins. 
Transition pédiatrique : Période au cours de laquelle un patient se prépare, effectue le transfert 




Johnny lui [y] dit que l’éducation c’t’aussi important que…  
(Dowd, N., Slap Shot, 1977)(Antoine et Daniel comprendront) 
Let the patient revolution begin: Patients can improve healthcare: It’s time to take partnership 
seriously  
(Richards et. al., BMJ 2013) 
Exister pour attendre, attendre pour exister  
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Né d’une idée survenue durant un traitement pour ma maladie de Crohn, le présent 
mémoire constitue en quelque sorte l’aboutissement de mon parcours postmaladie. Il y a 10 ans 
aujourd’hui, je vivais un intense épisode de soins qui a mené à de multiples hospitalisations et 
interventions médicales. À cette époque encore, je déclarais à ma mère ne pas avoir l’intention 
de « faire ma médecine ». Les nouvelles lettres majuscules après mon nom me contredisent… 
Deux ans après ce premier épisode, une infection du cœur m’amenait à être opéré de 
nouveau, ce qui rendait d’autant plus incertaine la réussite de ma carrière en musique. C’est 
aussi à ce moment-là que j’ai rencontré pour la première fois l’équipe de la Faculté de médecine 
de l’Université de Montréal (UdeM) dont les travaux portent sur le partenariat de soins. 
Interpellé par cette approche, j’ai graduellement commencé à m’impliquer pour, par la suite, 
envisager une réorientation de carrière qui m’amènerait à travailler dans le domaine de la santé.  
Après l’obtention d’un troisième diplôme d’études collégiales (DEC), en sciences de la 
nature celui-là, j’ai été admis au programme de médecine de l’UdeM. C’est à ce moment-là qu’a 
germé l’idée du projet lié à ce mémoire. Par le hasard des choses, j’ai eu le plaisir de rencontrer 
la Dre Marie-Pascale Pomey qui travaillait sur des initiatives de patients accompagnateurs et 
qui m’a encouragé à m’inscrire au cheminement MD-MSc pour participer à un projet de 
patients-accompagnateurs dans la transition entre la pédiatrie et le secteur pour les adultes. 
Je n’ai pas eu la malchance (une maladie chronique est toujours une malchance) d’avoir 
mon diagnostic de Crohn avant l’âge de 18 ans. Je n’ai donc pas eu l’occasion (ou la chance) 
d’expérimenter les services pédiatriques et leur encadrement biopsychosocial intégré si 
rassurant pour de nombreuses familles. Par contre, j’ai eu à expérimenter d’être parachuté, à 21 
ans, dans un système conçu pour des adultes autonomes, voire plus qu’autonomes parfois. Les 
difficultés éprouvées et les apprentissages des rouages ont été faits par essais-erreurs. Au même 
moment, je devais naviguer dans l’instabilité du début de l’âge adulte tout comme mes pairs. Je 
suis certain aujourd’hui que la présence d’un modèle de rôle, d’un pair accompagnateur, aurait 
pu m’être bénéfique, ne serait-ce que pour me montrer qu’il était possible de trouver une 
nouvelle stabilité. Ce projet se veut donc une contribution en ce sens. 
 






La transition épidémiologique actuellement en cours modifie de façon radicale l’organisation des 
soins de santé2, 3. D’une organisation axée sur la guérison, en particulier des maladies infectieuses, au 
milieu du XXe siècle, les systèmes de santé sont de plus en plus aux prises de nos jours avec des 
problématiques découlant du suivi des maladies chroniques. Dès lors, il ne s’agit plus seulement de 
soigner pour guérir, mais davantage d’orienter les services vers l’atteinte du rétablissement, en trouvant 
un nouvel état d’équilibre pour permettre au patient de poursuivre son projet de vie malgré les limitations 
imposées par la maladie. Cette transition épidémiologique modifie de façon importante les besoins en 
matière de santé et oblige les systèmes de santé à revoir l’organisation de leurs services. Ainsi, des 
systèmes de santé autrefois axés sur les problématiques aiguës et leur résolution doivent maintenant offrir 
des services à long terme et gérer les effets secondaires des traitements4. 
En pédiatrie, de nombreux patients qui auparavant décédaient avant l’atteinte de l’âge adulte 
survivent maintenant jusqu’à cet âge. À cet effet, une étude de Van Cleave et collaborateurs5, basée sur 
le National Longitudinal Survey of Youth-Child Cohort (1988-2006), rapporte que la prévalence de 
maladies chroniques dans une cohorte d’enfants malades en 1994 était de 12,8 %, alors que dans une 
autre cohorte, en 2000, la proportion se situait autour de 25 %. Cette augmentation de prévalence des 
maladies chroniques est étroitement liée à l’arrivée de nouveaux traitements et de nouvelles technologies 
permettant de survivre à de problèmes de santé ou d’intervenir dans les cas de facteurs de risques 
modifiables (obésité, inactivité physique, etc.)6. Ainsi, près de 90 % des enfants atteints d’un trouble 
métabolique, d’une maladie pulmonaire et d’une malformation cardiaque sont dorénavant transférés vers 
un médecin spécialiste pour adultes afin d’assurer le suivi de leur condition de santé7.  
Au Canada, environ 270 000 personnes vivent avec une des maladies inflammatoires de l’intestin 
(MII), dont la maladie de Crohn et la colite ulcéreuse8. Ces conditions chroniques se manifestent par des 
symptômes gastro-intestinaux (douleurs abdominales, diarrhées, hématochézie) et peuvent mener à de 
nombreuses complications, dont la sténose intestinale et la péritonite9-11. Les MII touchent surtout les 
personnes qui vivent dans les pays occidentaux et qui ont une prédisposition génétique. Les MII se 




Au Québec, la prévalence des MII est de 671 cas pour 100 000 habitants dans la population 
générale8 et de 15,4 cas pour 100 000 chez les moins de 20 ans12. Les jeunes recevant ce diagnostic sont 
souvent contraints d’apporter plusieurs modifications à leurs habitudes de vie, et la maladie vient 
perturber en partie le processus de développement physique et psychologique normal8, 13.  
La définition de ce qui constitue une maladie chronique varie très largement selon les auteurs. 
L’Organisation mondiale de la santé (OMS) la décrit comme « une affection de longue durée qui, en 
règle générale, évolue lentement14 ». Pour leur part, Stein et Perrin15, 16 proposent une définition plus 
restrictive, à savoir « qu’une maladie chronique a une cause organique, psychologique ou cognitive d’une 
ancienneté minimale de trois mois à un an, ou supposée telle, accompagnée d’un retentissement sur la 
vie quotidienne des personnes, pouvant inclure une limitation fonctionnelle des activités ou de la 
participation, une dépendance vis-à-vis d’un médicament, d’un régime, d’une technologie médicale, d’un 
appareillage ou d’une assistance personnelle, et nécessitant des soins médicaux ou paramédicaux, une 
aide psychologique, ou une adaptation ».  
Dans la population pédiatrique, ces changements épidémiologiques ont également été observés. 
Par exemple, de 10 à 20 % des enfants en Occident sont atteints d’une pathologie chronique, et la 
tendance a été croissante au fil des dernières décennies17-20. Ces affections peuvent être de nature diverse 
et avoir des impacts variés sur le développement de l’enfant13-21, 22.  
Afin de souligner les besoins plus élevés de ces enfants en matière de soins de santé, la 
communauté scientifique a élaboré, au cours des dernières années, la notion de Youth with Special Health 
Care Needs23, que nous traduisons librement par « jeunes aux besoins de santé particuliers (JBSP) ». 
Biologiquement, cette population est sujette à de nombreuses transformations, notamment la maturation 
du cerveau en vue d’atteindre une structure adulte24, 25. Ces changements biologiques amènent des 
modifications sur le plan cognitif, « la transition entre l’adolescence et le début de l’âge adulte étant 
caractérisée par l’atteinte d’un meilleur contrôle de soi et une psyché plus consciente de soia26 ». Ainsi, 
la prise en charge de cette population se doit d’être adaptée aux enjeux qui lui sont propres23, 27, 28. 
 
a Traduction libre: « it is the attainment of a more fully conscious, self-directed, and self-regulating mind that 







1.2 Partenariat de soins 
Depuis 2010, le modèle du partenariat de soins, aussi appelé modèle de Montréal (Montreal 
Model), tel qu’il a été pensé par la Direction collaboration et partenariat patient (DCPP) de la Faculté de 
médecine de l’Université de Montréal (UdeM)29, prône l’intégration du patient et de ses proches au sein 
même de l’équipe de soins afin d’y travailler en partenariat avec les autres professionnels de la santé. Au 
cours des années, la DCPP a élaboré une typologie des différentes façons d’engager le patient dans les 
soins (patient ressourceb), la formation des futurs professionnels (patient formateur) et la recherche 
(patient cochercheur)29, 30. Dans notre projet, nous nous intéressons plus particulièrement au rôle du 
patient ressource dans l’amélioration de la qualité des soins et l’habilitation aux soins où son implication 
comme membre de l’équipe permet de raffiner les initiatives à l’aide de connaissances empiriques. 
Ces fonctions sont possibles en raison du transfert de compétences et de savoirs expérientiels 
acquis durant la vie avec la maladie comme l’ont défini Karazivan 29 et Pomey 31, 32 qui proposent, dans 
le modèle de Montréal, le patient à titre d’expert de la vie avec la maladie dans une relation de partenariat 
avec les professionnels de la santé, les experts des maladies. Le partage des connaissances sur la vie avec 
la maladie et le cheminement associé à ce bouleversement est donc le principe qui sous-tend 
l’implantation d’un programme de patients ressources comme nous le proposons. 
La participation des patients au développement des orientations stratégiques des organisations a 
également démontré des bénéfices.  Ainsi, Boivin et collaborateurs ont constaté que non seulement la 
pleine participation des patients à des comités décideurs a permis de circonscrire des besoins différents 
de ceux qui avaient été mis en évidence par les professionnels de la santé et les gestionnaires, mais qu’en 
plus la réalisation de ces initiatives avait une grande valeur ajoutée et engendrait des coûts plus faibles 
au final33, 34. 
 
b Pour ce projet, nous avons choisi d’employer l’expression « patient accompagnateur » plutôt que « patient ressource » dans 
un souci d’uniformité avec les autres projets de soutien par les pairs en cours au sein de la Chaire de recherche en évaluation 
des technologies et des pratiques de pointe (CRETPP) – Engagement des citoyens et des patients dans la transformation des 





1.3 Suivi usuel d’une MII en gastroentérologie 
Avant de poursuivre, nous croyons pertinent de décrire le suivi typique en gastroentérologie selon 
le milieu de soins.  
 
1.3.1 Suivi médical 
En ce qui a trait au milieu pédiatrique, un patient et ses parents bénéficient généralement d’un 
suivi régulier aux 3 à 6 mois avec le médecin traitant. Cette fréquence peut également être augmentée 
selon la stabilité de l’état de santé. Entre les rendez-vous, une infirmière clinicienne affectée à la clinique 
des MII est disponible pour répondre à toute question de la famille et effectue le lien avec le médecin 
traitant au besoin. Des examens complémentaires d’imagerie et de laboratoires sont habituellement requis 
de façon régulière pour suivre l’évolution de la maladie. Les parents et patients peuvent aussi rencontrer 
une nutritionniste pour modifier la diète afin d’éviter des récidives de la maladie.  
Chez les adultes, chaque patient bénéficie habituellement d’un suivi régulier aux 6 mois ou 
chaque année. Tout comme chez l’enfant, ces suivis peuvent être plus rapprochés dans le temps si l’état 
de santé du patient le nécessite et des examens d’imagerie et de laboratoires sont réalisés régulièrement. 
Une infirmière clinicienne est généralement disponible comme chez les enfants, mais les contacts se font 
préférentiellement avec les patients eux-mêmes qu’avec la famille. Le suivi en nutrition peut s’avérer 
difficile à obtenir en raison des faibles ressourcesc. 
 
 
c Dans notre expérience de soins, nous avons été confrontés au fait qu’il n’y avait qu’une seule nutritionniste qui voyait des 
patients pour plusieurs spécialités de médecine en externe. Il s’est écoulé au moins six mois entre le diagnostic de la maladie 
et notre première rencontre en nutrition. Cette dernière était alors rendue nécessaire par notre statut de personne iléostomisée. 
Nous avons aussi eu la chance de rencontrer des nutritionnistes dans plusieurs établissements où nous avons été hospitalisés 
et nous retenons de ces rencontres que la plupart de ces personnes ne semblaient pas spécialisées dans les MII. Lors de nos 
stages au CHUSJ, nous avons constaté qu’au moins une ressource spécialisée dans les MII était disponible pour les familles. 




1.3.2 Les examens cliniques invasifs 
Le diagnostic d’une maladie inflammatoire de l’intestin est fait en pathologie, en examinant des 
biopsies prises dans le cadre d’une coloscopie et d’une oesophagogastrodudodénoscopie (OGD), des 
examens invasifs au cours desquels un endoscope est inséré via l’anus ou la bouche respectivement. 
Ainsi, malgré l’apport de l’imagerie médicale, l’obtention d’un spécimen est essentielle. La réalisation 
d’une coloscopie ou d’une OGD diffère entre le milieu pédiatrique et le milieu adulte.  
Chez les enfants, ces procédures se déroulent sous anesthésie générale jusqu’à l’adolescence puis 
avec une combinaison de médicaments sédatifs (midazolam, fentanyl, ketamine) pour l’obtention d’une 
sédation consciente, c’est-à-dire que le patient reste conscient tout au long de la procédure, mais que les 
substances utilisées provoquent une altération de l’état de conscience et une amnésie antérograde. Ainsi, 
le patient ne conserve que peu de souvenirs de l’examen. Une préparation, soit l’ingestion d’un laxatif, 
est faite à l’aide du Pico-Salax© (picosulfate de sodium, oxyde de magnésium et acide citrique) et d’une 
diète liquide quelques jours avant l’examen.  
Chez les adultes, l’examen se déroule généralement sous sédation consciente (midazolam et 
fentanyl). La kétamine n’est pas utilisée puisque les adultes réagissent moins bien à cette substance que 
les enfants. La préparation est faite avec le PEG3350 une solution de polyéthylène glycol et d’électrolytes 
(Colyte©) dont le patient ingère 4 litres la veille de l’examend. Le produit utilisé pour la préparation 
diffère chez les enfants et les adultes pour des raisons médicales, le PEG3350 étant le produit privilégié 
pour la sécurité35, 36, mais le Pico-salax©  étant une alternative valable plus acceptable pour les enfants37. 
En effet, ce dernier consiste seulement en 2 verres de 150 ml de solution à prendre en combinaison avec 
des liquides clairs (eau, jus de pomme, boissons gazeuses claires, etc.). 
 
d Notre expérience personnelle avec les solutions à boire médicalement nous a amenés à poser le constat que la palatabilité de 
celles-ci est rarement bonne. Le PEG3350 ne fait pas exception à la règle et possède un goût de plastique mélangé à une 
saveur de fruits artificielle. Des nausées accompagnent souvent l’ingestion de ce produit et des anti-nauséeux sont 
généralement prescrits en prophylaxie lors de la prescription du Colyte©. La quantité à boire est également un élément 
déterminant. Certains médecins demandent également à leurs patients adultes de boire deux litres en soirée et de se lever à 




En somme, en pédiatrie, la famille est le centre d’intérêt dans le suivi tandis que chez les adultes, 
le patient est au centre de celui-ci. Certains accommodements sont également faits au niveau du protocole 
des examens et des bilans demandés en raison de la maturité des patients et de leur capacité de résilience. 
Par rapport aux autres maladies comme les néoplasies, le suivi médical pourrait être perçu comme 
moins intensif puisqu’en oncologie, les patients sont souvent hospitalisés plusieurs semaines/mois 
d’affilé alors qu’il est tout-à-fait possible de suivre une maladie inflammatoire de l’intestin entièrement 
en ambulatoire. Toutefois, le suivi est semblable à celui de diverses conditions comme le diabète, les 
problèmes cardiaques ou les maladies néphrologiques. 
 
1.4 Problématique 
1.4.1 Importance de la transition 
Au début des années 90, à la suite de l’augmentation de la survie des jeunes atteints d’une maladie 
chronique, la transition vers les soins pour adultes a commencé à être un sujet d’intérêt en recherche. 
Ainsi, dès 1993, Blum plaide pour une plus grande organisation du processus de transition alors que de 
plus en plus de JBSP atteignent l’âge de la transition38, 39. Cet âge varie d’un système de santé à un autre, 
mais on trouve dans la littérature une forme de consensus informel autour de 18 à 20 ans, soit l’atteinte 
de la majorité dans de nombreux pays. 
La transition, qui est plutôt un transfert (nous reviendrons sur la différence entre ces deux termes 
plus loin), est un moment complexe qui chamboule le jeune adulte et ses proches. Dans leur revue 
systématique de la littérature sur les barrières à la transition, Gray et collaborateurs40 soulignent des 
déficits dans les habiletés d’autogestion de la maladie, la présence de comorbidités (notamment des 
troubles anxio-dépressifs et de troubles liés à l’usage de substances) et le déni de la maladie par certains 
patients. Ces auteurs rapportent aussi de nombreux enjeux quant à la perte des alliances thérapeutiques 
formées en pédiatrie et la nécessité d’en fonder de nouvelles dans le milieu adulte. 
Le chaos engendré par ces barrières a mené à la reconnaissance de la transition pédiatrique comme 
un champ d’intérêt majeur en recherche par les associations et les sociétés savantes en pédiatrie et en 
médecine adulte23, 28, 38, 41. Dans la foulée, plusieurs travaux ont été menés pour évaluer les effets de 
divers programmes de transition. Toutefois, peu d’initiatives font appel au soutien par les pairs, appelés 





1.4.2 Adultes émergents 
Dans ses travaux portant sur le développement, Arnett regroupe les personnes âgées de 18 à 30 
ans sous le terme d’adultes émergents (Emerging Adulthood)42, 43. Ce groupe diffère des adjacents par sa 
relative indépendance par rapport aux rôles sociaux et attentes normatives qui lui sont conférés42. Ainsi, 
bien qu’ayant quitté l’état de dépendance par rapport aux parents de l’adolescence, les adultes émergents 
n’acquièrent que progressivement les responsabilités d’un jeune adulte (30 ans et plus)42. 
Au cours des dernières décennies, le monde occidental a été témoin de changements importants 
sur le plan de la transition vers la vie adulte43-46. Ainsi, si en 1960, il était usuel pour une personne de 21 
ans d’être mariée, d’avoir un enfant et un travail stable, cela n’est plus la norme de nos jours43. 
Actuellement, les adultes émergents typiques vivent une période de vie indépendante avant le mariage, 
sont toujours aux études et ont un emploi instable ou ne générant pas un revenu suffisant pour vivre de 
façon indépendante et soutenir une famille44, 46.  
Sur le plan biologique et psychologique, de nouvelles connaissances tendent à montrer que cette 
population poursuit activement le développement de sa maturité. Ainsi, les plus récentes recherches ont 
démontré que les circuits préfrontaux du cerveau changent de façon marquée au début de la vingtaine24, 
47. Ces circuits, responsables de la prise de décision, sont particulièrement influencés par les émotions au 
cours de l’adolescence47-50. De plus, la pression des pairs joue un rôle important dans la prise de 
décision51. Au fil du développement de l’individu, ces influences diminuent et la capacité de décision 
devient plus rationnelle47, 51. 
Le développement de l’adulte émergent est divisé par Arnett en 5 grands axes caractéristiques43. 
1. Exploration liée à l’identité : répondre à la question « qui suis-je? » et examiner différentes 
options de projet de vie, notamment en matière de relations amoureuses et de carrière. 
2. Instabilité : en amour, au travail et par rapport au lieu de résidence. 
3. Égocentrisme : les devoirs et obligations de cette période sont centrés sur l’individu 
puisqu’il s’agit de l’étape de sa vie où il a le moins de responsabilités envers autrui (par 




4. Sentiment d’entre-deux : l’individu ne se sent plus comme un adolescent, mais ne se décrit 
pas comme un adulte accompli. 
5. Foisonnement des possibilités/optimisme : l’individu est rempli d’espoir face à son avenir 
et de multiples projets de vie s’offrent à lui. 
La liberté dont profitent les adultes émergents est toutefois modulée par leur milieu socio-
économique44, 52. Ainsi, les individus provenant d’un milieu défavorisé sont nettement moins bien 
positionnés par rapport à l’exploration et à la liberté du choix de projet de vie45, 46, 52, 53. Pour illustrer ce 
phénomène, Furstenberg note que la naissance d’un enfant a beaucoup moins de chance d’être planifiée 
dans un milieu défavorisé et que conséquemment, la qualité des soins pré-, péri- et postnataux peut être 
réduite52, 54.  
Finalement, en ce qui a trait aux habitudes de vie et de santé, les plus récentes recherches montrent 
que c’est à l’émergence de l’âge adulte que celles-ci se cristallisent45, 46. Ainsi, le soutien à une transition 
harmonieuse entre l’adolescence et l’âge adulte notamment par des mesures visant à diminuer le 
décrochage, à favoriser les études postsecondaires et à traiter les problèmes de santé mentale serait 
nécessaire pour tous les adultes émergents46. Le développement de la capacité de résiliencee s’avère 
également une cible de choix pour promouvoir le développement, l’adulte émergent apprenant à 
mobiliser ses ressources intellectuelles et matérielles pour poursuivre un projet de vie46, 57.  
Pour leur part, il apparaît clair pour nous que les JBSP, en plus de devoir maîtriser les enjeux 
propres à l’adulte émergent, doivent également faire face à des défis supplémentaires. 
 
 
e Définie comme : « la capacité à réussir, à vivre et à se développer positivement, de manière socialement acceptable, en dépit 
du stress ou d’une adversité qui comportent normalement le risque grave d’une issue négative »55. Boris Cyrulnik, chercheur 
s’étant intéressé à la résilience, met toutefois en garde contre l’ambivalence des mécanismes de défense associés à la résilience 
(clivage, sublimation, rêverie, humour, etc.) en ce sens qu’ils peuvent ne représenter qu’une façade barrant l’accès au 




1.4.3 Enjeux développementaux liés à la transition chez les jeunes atteints de maladies 
chroniques 
La présence d’une maladie chronique peut affecter un jeune de multiples façons. En premier lieu, 
de nombreuses maladies ont un impact sur la croissance ou entraînent des stigmas qui différencient le 
jeune de ses pairs à un moment où l’acceptation par le groupe est un élément central dans l’établissement 
de l’estime de soi13, 58, 59. Chez les JBSP atteints de MII, en plus du ralentissement de la croissance 
résultant d’un phénomène de malabsorption, les épisodes paroxystiques de défécations impérieuses 
provoqués par la maladie peuvent également nuire à l’intégration au groupe de pairs13. À ces phénomènes 
physiologiques s’ajoutent les limites imposées par la pathologie sur les activités et la diète du jeune. 
L’adolescence est une période clé du développement de l’individu parce qu’à ce moment-là il 
consolide sa personnalité et acquiert davantage d’autonomie par rapport à ses parents58. Or, comme le 
mentionnent Osgood et collaborateurs dans leurs travaux22, depuis plusieurs années, l’âge où commence 
l’autonomie par rapport aux parents sur le plan financier et personnel est de plus en plus tardif. Pour 
expliquer cet état de fait, ces auteurs avancent, entre autres, l’augmentation de la durée des études et du 
coût de la vie en soulignant que, pour des groupes comme les personnes atteintes d’une maladie 
chronique, les besoins de soins peuvent accroître l’impact de ces enjeuxf.  
Les défis supplémentaires que doivent relever les JBSP peuvent aussi être source d’anxiété, de 
perturbation de l’humeur ou d’exclusion sociale et influent parfois sur la qualité de vie de l’individu et 
l’atteinte des objectifs développementaux intrinsèques à l’adolescence62, 63. De plus, une étude de 
Maslow et collaborateurs, parue en 2011 dans le Journal of Adolescent Health64, a souligné que les 
patients vivant avec une maladie chronique à l’adolescence avaient statistiquement moins de chances 
d’obtenir un diplôme universitaire et de décrocher un emploi que leurs homologues non atteints.  
 
 
f À titre d’exemple, nous avons eu une iléostomie pendant six mois dans le décours du traitement de notre condition. Le 
gouvernement du Québec offre 1 228 $ par année aux personnes stomisées de façon permanente (818 $ si c’est une stomie 
temporaire) afin de payer pour l’appareillage de soins60. L’équipement nécessaire coûtait environ de 50 à 60 $ par semaine si 
aucun problème d’adhésif ne requérait un changement hâtif, pour un total d’environ 2 600 $ par année. À ces achats 
d’équipement, il convient d’ajouter le coût de la franchise des médicaments (1 117 $ au maximum61). C’est donc une charge 




1.4.4 Recommandations des sociétés savantes en rapport avec la transition 
En 2002, l’American Academy of Pediatrics (AAP) a pris position à savoir que la transition 
pédiatrique constitue un enjeu de soins majeur pour la population des JBSP et que des étapes critiques 
devaient être franchies pour faciliter ce passage23. Ainsi, l’AAP a établi les priorités suivantes, à 
savoir que : 
1) chaque JBSP ait un professionnel désigné pour le pilotage de la transition; 
2) les besoins éducatifs en fait d’autogestion de la maladie pour chaque JBSP soient couverts; 
3) un résumé de dossier à jour pour faciliter la prise en charge post-transfert soit réalisé et 
transmis à la nouvelle équipe traitante; 
4) un plan de transition à compter de l’âge de 14 ans soit écrit et qu’il comprenne, au 
minimum, les besoins en matière de services de santé, la désignation des personnes qui 
les offriront et la manière dont ces services seront financésg; 
5) des lignes directrices en fait de prévention primaire pour tous les enfants soient adoptées 
au niveau international; 
6) une couverture continue et abordable des coûts liés aux soins de santé pour tous les JBSP 
soit assurée. 
Ces priorités ont depuis été réaffirmées, et un algorithme de suivi des adolescents a été adopté par 
un consensus d’experts publié par l’AAP en 201141, où l’on souligne également l’aspect particulier de la 
prise en charge de JBSP au début de l’âge adulte par des praticiens habitués à une population plus âgée. 
Cette question de l’adaptation des soins offerts après le transfert a rarement été prise en considération 
dans les programmes de transition, comme nous le verrons dans l’article 1 (section 3.1). En effet, la 
plupart des initiatives de développement des habiletés d’autogestion de la maladie ne se poursuivent pas 
une fois le patient rendu au milieu adulte. Or, nos résultats de recherche semblent indiquer que c’est au 
 
g Le gouvernement des États-Unis a introduit en 1997 le Programme d’assurance pour les soins de santé des enfants 
(Children’s Health Insurance Programm ou CHIP) qui vise à offrir des soins de santé de routine gratuits pour tous les enfants 
et sous forme d’assurance santé privée universelle pour les JBSP65, 66. Cependant, lors de l’atteinte de l’âge adulte, le système 
usuel de soins (Medicare et Medicaid ou une assurance santé privée non universelle) s’applique, et les personnes ayant un 




début du suivi adulte que les JBSP font davantage face à une période d’instabilité sur le plan de l’état de 
santé.  
 
Du côté de la Société canadienne de pédiatrie (SCP), en 200767 puis en 2018h les principes 
suivants portant sur la planification de la transition ont été énoncés et traduits librement ci-bas: 
1) Implication de l’adolescent dans la gestion de sa condition de santé; 
2) Compréhension par l’adolescent et la famille des tenants et aboutissants de la condition; 
3) Prise de conscience de l’adolescent relativement à son potentiel qui n’a pas à être 
déterminé par la maladie pour réaliser ses activités, ses études, ses loisirs et faire carrière 
selon son propre projet de vie; 
4) Achèvement des tâches développementales associées à l’adolescence; 
5) Atteinte d’un niveau de confiance en soi et d’estime de soi comparable à ses pairs non 
atteints d’une maladie chronique. 
En complément, en 2016, la Society of Pediatric Nurses a elle aussi publié un énoncé de position 
concernant la transition pédiatrique28. Celui-ci rejoignait pour l’essentiel les lignes directrices formulées 
par l’APA et celles de la SCP qui propose le concept de « coordonnateur de transition » (health care 
transition coordinator), fonction à mi-chemin entre la gestion et l’administration de soins68-72.  
Ces différents principes ont comme objectif de s’assurer qu’il n’y aura pas de rupture de suivi au 
moment du transfert vers un centre adulte, mais aussi de viser le plein développement des JBSP en leur 
offrant les ressources nécessaires au parachèvement de leur développement. À cet effet, nous croyons 
que la poursuite du soutien à l’arrivée dans le milieu adulte s’avère essentielle à l’atteinte des objectifs 
de la SCP. 
 
 
h Sur le site Web de la SPC, on trouve le document publié dans la revue Pediatric Child Health, comme nous l’avons cité. Le 




1.4.5 Modélisation de la transition  
Les programmes de transition peuvent être classés en fonction du type de soutien qu’ils procurent 
et de la période du processus de transition où ils sont actifs73.  
 
Tout d’abord, trois types de soutien font généralement partie des programmes de transition : 
1) un soutien informationnel passif, qui s’effectue par la mise à disposition de 
documentation écrite ou audiovisuelle sur le processus de transition. Dans la grande 
majorité des cas, les informations sont regroupées dans une reliure à anneaux de transition 
(transition binder) ou consultables par l’entremise d’une ressource informatique (page 
Web, application mobile, etc.);  
2) un soutien informationnel actif, qui est fourni par un ou des professionnels de la santé 
(médecin, infirmière, coordonnateur de transition, etc.). Cette ou ces personnes qualifiées 
rencontrent de façon périodique le jeune patient s’apprêtant à effectuer son transfert et lui 
transmettent de l’information : ils répondent également à ses questions et inquiétudes;  
3) un soutien mixte, qui comprend des ressources écrites ou numériques et des contacts avec 
des professionnels. 
Les divers modèles de transition peuvent aussi être classés selon le moment où ils entrent en action, c’est-
à-dire lorsque les patients y ont accès. Ainsi, certains programmes favoriseront une intervention se 
déroulant durant la phase de préparation au transfert, d’autres privilégieront une intervention au moment 
même du transfert, tandis que d’autres encore s’intéresseront davantage au soutien après le transfert. 
Finalement, certains programmes chevauchent deux moments ou les trois et offrent une approche plus 





Figure 1. – Typologie des modèles de transition 
 
1.4.6 Difficultés et barrières liées à la transition 
Comme le rapportent Wong et collaborateurs, le fait de ne pas vouloir changer de lieux et de 
personnes est un élément important tant pour les parents que pour les jeunes, le changement impliquant 
la perte d’une alliance thérapeutique stable74. Ces résultats sont confirmés par de multiples auteurs et 
touchent l’attachement émotionnel autant à un professionnel de la santé qu’à l’établissement où le suivi 
est réalisé depuis de nombreuses années75-80. L’attachement du ou des professionnels de la santé à leurs 
patients est également désigné comme une barrière potentielle à la transition81. 
Des enjeux sont aussi présents en ce qui concerne la coordination des efforts. Ainsi, dans de 
nombreux articles, l’absence de coordination entre les différents acteurs est reconnue comme un obstacle 
à la transition75, 77-79. À titre d’exemple, Davidson et collaborateurs ont constaté dans leur enquête que 
87,5 % des répondants n’avaient pas de ressource désignée pour effectuer la coordination des activités 




enjeu d’envergure pour les professionnels75. Au final, Gray et collaborateurs, en présentant les résultats 
de leur sondage auprès de psychologues travaillant dans les processus de transition, soulignent que 
plusieurs répondants perçoivent que ce sujet possède rarement une priorité élevée dans leur milieu de 
travail78. 
En plus des défis organisationnels, de nombreux professionnels de la santé ayant une expertise 
avec les adultes rapportent qu’ils se sentent peu outillés pour comprendre les enjeux développementaux 
dans le cas des JBSP et travailler avec eux76, 83. Un inconfort par rapport à la dynamique de la relation à 
trois pédiatriquei est également présent chez les soignants pour adultes84.  
De façon surprenante, certains pédiatres se montrent réticents à transférer leurs patients à leurs 
collègues chez les adultes puisqu’ils ne sont pas confiants en la capacité de ces derniers à prendre en 
charge (pour une foule de raisons, dont parfois la rareté de la maladie) leurs patients75. Témoignant de 
cette méconnaissance des services offerts par les professionnels de la santé pour adulte, Sebastian et 
collaborateurs ont pareillement mis en lumière, à titre d’illustration, des disparités entre les deux types 
de pratique sur ce qui était considéré comme essentiel à la transition. Ainsi, les gastroentérologues pour 
adultes accordaient une plus grande importance à la capacité du patient à effectuer un examen 
d’endoscopie sans anesthésie (3,95 vs 3,04 p = 0,01)j afin de décider du moment opportun pour le 
transfert, tandis que leurs homologues pédiatriques favorisaient la capacité du patient à se présenter seul 
à ses rendez-vous (3,96 vs 3,20 p = 0,02). Il semble donc que la communication des attentes entre les 
deux milieux soit sous-optimale. 
Sur le plan du développement des jeunes patients, on trouve, d’une part, le manque de maturité 
de certains patients75, 77, 81, 84. En effet, la maladie chronique a parfois de nombreux effets sur le 
développement normal de l’enfant et de l’adolescent en le bloquant ou en le ralentissant20. D’autre part, 
il faut ajouter, à ces effets physiologiques directs, les effets psychologiques du stress qui peuvent 
entraîner du déni et de la régression comportementale lors de l’emploi de stratégies d’adaptation 
 
i Parents – Jeune patient – Professionnel de la santé : cette triade est au cœur de la prise en charge pédiatrique en raison de la 
relation de dépendance du patient envers ses parents59. 
j Dans cette étude, les chercheurs ont utilisé une échelle de Likert à cinq niveaux, 1 correspondant à « pas important » et 5 à 




(copingk) peu appropriées13. De plus, la maladie chronique engendre des réactions émotionnelles comme 
le deuil, l’anxiété et la colère qui ont aussi un impact sur le développement de l’adolescent13. 
L’acquisition des compétences d’autogestion de la maladie représente également un enjeu de 
taille dans la transition pédiatrique. Plusieurs jeunes atteignant l’âge adulte dépendent en effet beaucoup 
de la supervision parentale pour ce qui est du suivi et du traitement de leur condition de santé21. Cet 
aspect de la préparation est clairement indiqué dans les recherches comme une barrière importante75, 81, 
82, 84 et, comme nous le verrons dans l’article 1 (section 3.1), plusieurs programmes de préparation à la 
transition tentent de s’attaquer à ce manque. Il est toutefois intéressant de noter que des auteurs lient cette 
carence en autonomie à l’implication trop grande de certains parents qui ne laisseraient pas suffisamment 
d’espace d’expérimentationl au jeune afin qu’il puisse apprendre de ses erreurs79, 84. 
La transition provoque de surcroît énormément d’anxiété et de détresse chez les parents des JBSP 
à l’idée d’être, du moins en partie, écartés du processus de suivi de la santé de leur enfant84, 86-89. Au 
centre de cette anxiété, on trouve le besoin d’effectuer la transition entre être le parent d’un enfant atteint 
d’une maladie chronique à être le parent d’un jeune adulte atteint d’une maladie chronique90-93. Suris et 
collaborateurs mentionnent aussi que, bien que de nombreux outils existent pour évaluer la préparation 
à la transition des jeunes, aucune analyse du niveau de préparation à la transition de rôle n’est effectuée 
chez les parents94. Dans la plupart des cas, ces derniers désirent être inclus dans le processus de transition 




k Le terme coping est difficilement traduisible de façon satisfaisante en français. Il désigne l’ensemble des mécanismes 
d’adaptation (analogues aux mécanismes de défense freudiens) mis en œuvre par un individu pour gérer les effets d’un 
stresseur. Le coping a deux fonctions majeures, soit de régulariser les émotions de détresse et de modifier la relation entre 
l’individu et l’environnement qui cause la détresse. Diverses stratégies d’adaptation, telles que la confrontation, la prise de 
distance, le contrôle de soi, l’acceptation de ses responsabilités, la recherche de soutien social, l’évitement et la recherche des 
aspects positifs, permettent à l’individu de trouver une réponse (adaptée ou non)85. 




1.4.7 Programmes de soutien par les pairs 
Nous présentons ci-dessous à la fois le rôle du soutien par les pairs en santé et des exemples à cet 
égard provenant de diverses disciplines. Bien qu’elle ne soit pas exhaustive quant aux multiples façons 
dont le mentorat a été mis en place dans les systèmes de soins, cette section expose quelques exemples 
types de ce genre d’accompagnement.  
1.4.7.1 Pairs en santé mentale 
Le domaine de la santé mentale a fréquemment recours à des pairs en santé mentale dans ses 
programmes. Autrefois axé sur l’institutionnalisation des personnes atteintes, le mouvement 
d’émancipation des années 60, suivi de l’invalidation scientifique au cours des années 70 du modèle 
kraeplinienm de dégénérescence continue de la schizophrénie, a mené au développement de la 
réadaptation en santé mentale96-99. De nos jours, de nombreux pays font du rétablissement une priorité 
dans leurs politiques de santé mentale100-103. 
Le soutien par les pairs en santé mentale a d’abord été utilisé dans les groupes d’entraide pour la 
cessation des troubles liés à l’usage d’une substance, par exemple les Alcooliques anonymes99. Au cours 
des années 2000, deux rapports de l’OMS favorisaient l’implication des personnes vivant ou ayant vécu 
une problématique de santé mentale au sein même du processus d’élaboration de politiques de santé et 
dans la prestation de soins de santé afin de favoriser le rétablissement104-107. À ce sujet, en 2001, Mead 
et collaborateurs108 rapportaient que la présence de pairs aidants permettait aux patients de redéfinir leur 
identité de manière plus confiante. 
De nombreuses initiatives plus récentes ont démontré le potentiel du soutien par les pairs et du 
partenariat de soins en santé mentale. D’abord, la littérature souligne l’effet positif de ce type 
d’intervention sur le plan du sentiment d’autoefficacité (self-efficacy)n 110, 111 : cela permet en outre 
d’assurer un meilleur fonctionnement social et d’instiller un espoir dans l’esprit des patients qui sont 
toujours en quête de rétablissement111-114. De plus, les pairs seraient particulièrement outillés pour 
favoriser l’engagement des patients dans le processus de soins113, possiblement en raison de leur 
 
m Emil Kraepelin (1856-1926) : ce psychiatre allemand est considéré comme celui qui a posé les bases du système moderne 
de diagnostic en psychiatrie. Il a décrit la schizophrénie en tant que dementia praecox, reconnue à titre de maladie dégénérative 
et irréversible95. 
n Le concept provient des travaux d’Albert Bandura : il est défini comme la croyance qu’a un individu en sa capacité de 




proximité avec le patient et de leur empathie sincère114. Parmi les autres fonctions mises en évidence 
pour ces pairs aidants, il faut souligner la réduction de la stigmatisation et leur potentiel à transmettre des 
conseils pratiques (street smart) pour le quotidien112, 113, 115. 
Du côté des équipes de soins, la présence de pairs aidants a nécessité une transformation des 
méthodes de travail116, mais la complémentarité des approches paraît porter ses fruits117, 118. Plusieurs 
auteurs soulignent le besoin d’établir un cadre pour le travail des pairs aidants et d’assurer une formation 
ou une supervision appropriée par des professionnels de la santé113, 115, 119. Il est également conseillé de 
faire travailler les pairs aidants en groupe afin d’éviter l’isolement en cas de problématique113. 
En 2017, Bellamy et collaborateurs111 ont publié une synthèse des méta-analyses et revues 
systématiques sur la performance des programmes de pairs aidants. Ces derniers offrent une performance 
semblable aux équipes cliniques traditionnelles sur le plan des indicateurs classiques de réussite en 
matière de santé mentale (réhospitalisation, rechute). Cependant, les services intégrant des pairs aidants 
sont plus performants en ce qui a trait à l’instillation de l’espoir, à l’autonomisation (empowerment) et à 
l’intégration des patients dans la communauté. Soulignons aussi que les pairs aidants semblent contribuer 
à améliorer l’expérience des utilisateurs des services de santé mentale119. 
 
1.4.7.2 Pairs dans l’accompagnement en rapport avec le cancer 
Le concept de mentorat a été utilisé de façon extensive, entre autres, dans le domaine de 
l’oncologie, comme en font foi les conclusions du rapport du Partenariat canadien contre le cancer120 sur 
l’implantation d’un programme de navigateurs non professionnels (équivalent des patients ressources) à 
l’intention des patients ayant reçu récemment un diagnostic de cancer. Selon ce rapport et les études qui 
y sont rattachées121, la transmission des savoirs expérientiels par ce type de navigateur a permis aux 
patients d’améliorer les habiletés d’adaptation ou stratégies de coping (méthodes pour régulariser les 
émotions de détresse et changer la relation personne-environnement perturbée qui cause ce désarroi)85, 
122-124 par rapport à la maladie.  
 
Contribuant au rapport du Partenariat canadien contre le cancer, Steinberg 125 a défini de la façon 
suivante les principales fonctions des patients navigateurs non professionnels : 
1) Orienter les patients dans leur cheminement dans le système de santé; 




3) Transmettre des connaissances médicales au besoin; 
4) Fournir un soutien émotionnel par l’écoute active et l’empathie. 
 
La littérature scientifique documente de nombreuses autres initiatives de programmes de « 
patients navigateurs » (patient navigator programs) dans le domaine de l’oncologie. Fondés sur les 
bienfaits du soutien par les pairs, ces programmes pour objectif de faciliter l’accès aux soins dans le but 
de réduire les temps d’accès au diagnostic et aux traitements, outre qu’ils permettent de diminuer le 
nombre de patients « perdus au suivi126-129 ». Ces programmes visent plus particulièrement des 
populations défavorisées; l’expérience professionnelle des pairs y est variée, ceux-ci pouvant être des 
infirmières, des travailleurs sociaux, des éducateurs ou d’anciens patients130. Globalement, la littérature 
fait état de résultats positifs pour ces programmes qui permettent de réconforter les patients131, de faciliter 
leur orientation dans le système de santé132, d’améliorer leur état de santé133, 134 ainsi que de réduire le 
temps d’attente pour l’accès aux traitements et d’augmenter l’adhésion thérapeutique135, 136. 
Au Québec, le programme de recherche Patient Accompagnateur : une Ressource 
Organisationnelle comme Levier pour améliorer l’Expérience des patients (PAROLE) – Onco de la 
CRETPP, sous la direction de la Dre Pomey, vise l’accompagnement par des patients accompagnateurs 
ayant vécu des événements significatifs en rapport avec une maladie ou un épisode de soins d’autres 
patients ou de leurs proches qui ont à vivre des épisodes de soins équivalents. Le rôle de ces patients 
accompagnateurs est de partager leur expérience de soins acquise durant la vie avec la maladie et d’en 
faire profiter d’autres personnes pour qui le diagnostic est plus récent. Tout comme c’est le cas dans le 
projet PAROLE – Réadaptation, les patients accompagnateurs sont pleinement intégrés à l’équipe de 
soins et jouent un rôle de relation d’aide professionnalisé et supervisé par la Direction de la qualité, de 
l’évaluation, de la performance et de l’éthique (DQEPE) de chaque établissement où le programme est 
mis en œuvre (on en compte neuf au Québec)137. 
 
 
1.4.7.3 PAROLE-CEVARMU : Pairs en chirurgie microvasculaire de la main 
Le projet de patients ressources accompagnateurs pour accompagner des patients ayant subi une 
chirurgie de la main mis en place au centre de la main du CHUM (CEVARMU) et décrit par Vigneault 




a posteriori PAROLE – Réadaptation139, cette expérience a servi d’inspiration à notre initiative en raison 
des effets positifs observés avec ce programme, notamment une diminution du sentiment d’isolement, 
un meilleur moral et une plus grande confiance dans l’efficacité finale du long processus de 
réadaptation138. De plus, les patients accompagnateurs ont pour leur part indiqué que la participation à 
un tel programme leur avait permis de cheminer dans leur propre expérience, notamment sur le plan de 
la recherche de sens138. 
L’équipe du CEVARMU138 indique quatre sphères qui recoupent les fonctions mises en évidence 
par Steinberg125 et se définissent comme suit : 
1) l’accompagnement et le soutien des patients au cours de leur expérience avec la 
réadaptation dans le respect des règles de confidentialité; 
2) la facilitation de la communication et la création d’un partenariat de soins entre les patients 
et l’équipe de soins, plus particulièrement au moment de l’élaboration du plan de soins et 
au cours de son évolution; 
3) le partage des expériences de vie avec la condition de santé dans le but de contribuer au 
développement de l’autodétermination du patient envers ses soins; 
4) le respect des limites de son rôle par la reconnaissance de la complémentarité de son 
expérience de la vie avec la maladie et l’expertise clinique et scientifique des autres 
membres de l’équipe de soins. 
 
1.4.7.4 Pairs en pédiatrie 
Des recherches se sont également penchées sur l’intérêt du mentorat pour les jeunes atteints d’une 
maladie chronique. Dans une étude parue en 2013, Maslow et collaborateurs140 ont évalué l’impact d’un 
programme de développement destiné aux adolescents souffrant d’une maladie chronique. Ils ont ainsi 
découvert qu’un programme de développement positif de la jeunesse (positive youth development), dont 
l’objectif est de développer des relations fortes entre des adolescents et des adultes afin de favoriser le 
transfert de compétences et de développer le leadership ainsi que l’autonomie, permet de soutenir le 
développement personnel des jeunes. 
L’influence positive des divers programmes de soutien par les pairs dans le domaine de la santé 
mentale111-118, 141, de l’oncologie125, 137, 142 et dans les études de Maslow64, 140 nous porte à croire qu’une 





1.4.7.5 PAROLE – Transition en cardiologie 
En parallèle de notre projet en gastroentérologie, une équipe de la CRETPP travaille sur un projet 
jumeau s’adressant à une population de patients atteints de malformations cardiaques congénitales devant 
effectuer le transfert entre le CHUSJ et l’Institut de cardiologie de Montréal (ICM)143, 144. Appliquant 
également le modèle Pomey de coconstruction en partenariat (décrit plus bas)145, 146, cette équipe instaure 
un programme de patients accompagnateurs dans un contexte largement similaire.  
En effet, la transition en cardiologie s’effectue entre deux centres spécialisés de la région 
montréalaise qui couvrent un territoire supra-régional. Les deux équipes traitantes ont plusieurs liens 
entre elles puisqu’elles travaillent ensemble depuis plusieurs années. Finalement, la plupart des patients 
atteints de malformations cardiaques congénitales suivis à l’ICM ont d’abord été suivis au CHUSJ ce qui 
constitue un bassin de potentiels patients accompagnateurs significatif.  
Ainsi, les résultats de ce projet jumeau sont utiles à la triangulation des données obtenues par 
notre équipe en gastroentérologie puisque le contexte du projet est similaire147. 
 
1.4.7.6 Modalités pratiques du support par les pairs. 
Il est difficile de décrire les modalités pratiques typiques d’un programme de soutien par les pairs 
intégré à une équipe de soins puisque ce genre d’initiative est très peu répandue. Les écrits recensés dans 
cette section sont généralement peu détaillés par rapport à l’opérationnalisation du support entre les pairs 
et l’un des objectifs principaux du travail en coconstruction (voir section 1.5.2)145, 146 est de définir les 
modalités opérationnelles spécifiques.  
En général, le patient accompagnateur a pour rôle d’accompagner les patients dans leur 
cheminement de vie avec la maladie148. Notamment, il contribue à créer un environnement d’écoute et 
de soutien tout en favorisant la compréhension du discours des différents professionnels de la santé 
intervenant auprès des patients148. 
En 2015, la DCPP a publié le Guide pratique de recrutement des patients partenaires149 afin de 
faciliter le processus de sélection des patients à l’intérieur des différents projets.  Les critères de 




transposer son expérience de vie avec la maladie à d’autres contexte149. Ces critères sont disponibles à 
l’annexe 1 pour référence.  
En ce qui a trait à la forme des rencontres et jumelage, celle-ci peut varier, mais nous avons pu 
constater lors des rencontres préparatoires de notre projet150 et en nous fondant sur l’expérience de 
PAROLE-Oncologie137 et PAROLE-Réadaptation138, 139 qu’il est essentiel d’établir un cadre de rencontre 
à l’intérieur du milieu de soins afin de faciliter la communication au sein de l’équipe et la supervision du 
travail des patients accompagnateurs. 
Finalement, en se basant sur notre expérience personnelle, nous savons que certaines 
organisations insistent sur la rémunération du travail effectué par les patients, notamment pour favoriser 
la reconnaissance des savoirs expérientiels acquis durant la vie avec la maladie. Les différences dans les 
sources de financement des projets de recherche (bourses/subvention) et celles des institutions (budget 
annuel) peuvent toutefois occasionner certaines problématiques en vue de la pérennisation du projet de 
recherche, les fonds alloués à la rémunération n’étant pas nécessairement prévus au budget de 
l’institution. 
 
1.5 Recherche-action  
La recherche-action est définie comme une approche de recherche systématique permettant à un 
groupe de trouver des solutions efficaces aux problèmes avec lesquels il est aux prises ou qu’il doit 
affronter au quotidien151. Elle étudie les situations dans leur complexité et cherche à produire des résultats 
tenant compte de l’aspect dynamique des problématiques soulevées par le groupe menant la recherche-
action151, 152. Le partenariat entre le ou les chercheurs et le groupe souhaitant mener une recherche est 
essentiel à la réussite de ce procédé : idéalement, le besoin doit émaner de la communauté qui bénéficiera 
du processus, les chercheurs mettant leur expertise et leurs connaissances au service de celle-ci153. 
1.5.1 Bases théoriques de la recherche-action 
Utilisée pour la première fois en 1946 par Kurt Lewin, la recherche-action connaît aujourd’hui 
une montée en popularité dans le domaine de la santé, principalement en raison de sa capacité à trouver 




Les démarches sous-tendues par cette pratique collaborative s’articulent autour du plan-cadre 
suivant 152 : 
1) Étude de l’état de la situation; 
2) Détermination des besoins; 
3) Élaboration d’une solution; 
4) Essai d’implantation de la solution; 
5) Étude et évaluation de l’implantation; 
6) Validation des résultats auprès des protagonistes de l’intervention; 
7) Amélioration continue de l’intervention. 
Chacun des éléments du plan-cadre guide ensuite la formulation des questions de recherche. 
Ainsi, la recherche-action ne cherche pas à valider la supériorité d’une nouvelle intervention par rapport 
aux standards actuels de soins, mais plutôt à mettre en place des changements organiqueso adaptés au 
contexte de production (ici, production de soins de santé). Plus encore, les interventions ayant une valeur 
ajoutée pour la production peuvent être définies en impliquant directement tous les acteurs du processus 
de développement. Au final, la recherche-action n’a pas pour objet d’établir des théories, mais plutôt de 
favoriser l’autoréflexion et d’améliorer la pratique152. 
Dans son article paru en 2000, Meyer153 présente une adaptation de la typologie de Hart et Bond156 
où l’on divise la recherche-action en quatre catégories majeures (voir l’annexe 2) : expérimentale, 
organisationnelle, professionnalisante et autonomisante. Chacune de ces catégories diffère des autres sur 
la base de sept critères, soit la visée éducative (educative base), le regroupement des participants, le 
problème d’intérêt, la provenance du changement, l’amélioration visée, la récursivité du processus et les 
relations chercheurs-participants. À noter que nous ne considérerons ici que deux critères distinctifs, soit 
le problème d’intérêt et les relations chercheurs-participants.  
 
o Le terme « organique » est défini par Mintzberg155 comme une structure organisationnelle ne reposant pas sur la 
standardisation des processus de production (par opposition à la bureaucratique). L’organicité rend l’organisation fluide et 




La recherche-action de type expérimental a pour particularité d’être guidée par un problème 
émergeant de l’interaction entre la théorie et l’observation sur le terrain. Le plus souvent, la personne à 
l’origine de cette vision est le chercheur lui-même, et le succès d’une démarche sera déterminé en 
fonction de la capacité de la solution trouvée à répondre au besoin mis en évidence par le scientifique. 
Dans cette optique, la distinction entre chercheur et sujet de recherche se révèle importante, l’expert 
cherchant à élaborer une théorie unificatrice, mais cette dernière n’apportant pas nécessairement une 
solution en vue de l’autonomisation des participants.  
L’approche organisationnelle, pour sa part, se concentre sur les problèmes désignés par les 
gestionnaires comme prioritaires pour l’amélioration de l’efficience. Le chercheur est généralement 
externe à la communauté où a lieu la démarche et il collabore avec les décideurs dans le but d’établir un 
devis de recherche propre à répondre à leur demande. 
Utilisant l’autonomie plus grande de la collectivité visée, l’approche professionnalisante s’efforce 
d’offrir des solutions à des problématiques soulevées par un groupe de pairs partageant la même 
profession. Les obstacles à une meilleure pratique décelés sont ceux qui, aux yeux du professionnel, 
nuisent le plus à la réalisation de ses tâches au quotidien. Ce procédé mobilise à la fois des experts 
internes ou externes au groupe.  
À l’autre bout du spectre, on trouve les projets ayant pour objectif principal l’autonomisation de 
la communauté participant au projet. Dans ceux-ci, le problème étudié provient directement des 
difficultés éprouvées par chacun des membres du groupe. Ainsi, tous les protagonistes sont impliqués de 
façon démocratique afin de trouver une solution convenable; de son côté, le chercheur, avec ses 
connaissances spécifiques, joue un rôle de soutien par rapport au changement.  
 
1.5.2 Méthodologie de coconstruction  
Dans le contexte de la coconstruction de programme de soutien par les pairs, Pomey et 
collaborateurs146 proposent un modèle qui comprend quatre étapes :  
1) Déterminer les besoins en matière de soins et la façon dont ces derniers sont assurés par 




2) Coconstruction de l’intervention par un groupe multidisciplinaire en tenant compte des 
éléments considérés comme névralgiques à la première étape;  
3) Réaliser un projet pilote pour explorer la faisabilité de l’intervention envisagée et ses 
effets;  
4) Évaluer formellement l’intervention proposée dans le contexte d’un essai randomisé 
pragmatique; selon les résultats de ce dernier, l’intervention est modifiée puis pérennisée.  
La figure 2145 présente ce modèle de façon schématique.  
 
Figure 2. – Modèle Pomey de coconstruction en partenariat 
D’après Pomey et al.146 et  Bazinet C. 145 
 
À ce modèle s’ajoutent des activités préalables destinées à sonder l’intérêt des divers groupes 
d’acteurs et à déterminer si un projet de ce format semble réalisable dans le contexte choisi. Compte tenu 
des ressources monétaires et humaines à notre disposition pour réaliser notre projet, des contraintes de 
temps imposées par le programme de maîtrise, du faible volume annuel de transferts entre le Centre 
hospitalier universitaire Sainte-Justine (CHUSJ) et le Centre hospitalier de l’Université de Montréal 




au cours de notre projet, qui seront discutées plus loin, nous avons choisi de nous limiter à la première 
étape du modèle de Pomey146.    
 
1.6 Objectifs de la recherche 
L’objectif général de la recherche porte sur les programmes mis en place pour assurer la transition 
pédiatrique et la manière dont le soutien par les pairs peut être une voie prometteuse. Plus précisément, 
nous avons retenu les trois objectifs suivants :  
1) Réaliser une revue systématique de la littérature portant sur les programmes mis en place pour 
favoriser la transition et mettre en évidence les effets de ces programmes;  
2) Évaluer les principaux défis qu’ont à relever les divers groupes d’acteurs lors du processus de 
transition en gastroentérologie entre un centre spécialisé en pédiatrie de la région montréalaise, 
soit le Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine (CHUSJ), et un centre hospitalier 
quaternaire de la même région, le Centre hospitalier de l’Université de Montréal (CHUM);  
3) Explorer avec les participants de la recherche leur intérêt à l’égard de la présence de patients 
accompagnateurs en gastroentérologie pour les épauler dans ce processus. 
 
1.7 Pertinence de la recherche 
L’originalité de notre travail se situe dans le fait que, bien que l’apport des pairs aidants soit 
documenté, peu d’études se sont penchées sur l’intérêt d’avoir un soutien par des pairs au sein du 
processus de transition pédiatrique et encore moins en utilisant une méthodologie de coconstruction. 
C’est donc dans cette optique que nous avons entrepris une démarche de recherche-action en 
collaboration avec les divers protagonistes impliqués dans la transition des  personnes atteintes de MII 
entre la médecine pédiatrique et la médecine adulte. 
 
 






1.8 Synthèse interprétative critique de la littérature  
1.8.1 Question de recherche 
En vue de l’élaboration de l’article 1 (section 3.1), nous avons tenté de mieux connaître les 
différents programmes de développement des habiletés d’autogestion de la maladie ayant été implantés 
et évalués dans un contexte de transition pédiatrique.  
1.8.2 Stratégie de recherche 
Nous avons réalisé une analyse de la littérature scientifique de type synthèse interprétative 
critique157. La recherche a été effectuée en août 2016 puis actualisée en novembre 2019 dans les bases 
de données Medline, Embase et CINAHL. Pour les deux premières, nous avons utilisé le mot clé « 
transition to adult care » d’abord seul, puis tour à tour avec les termes « transfer agreement », « 
transitionnal care » et « patient transfer » en combinaison avec l’opérateur booléen AND. En ce qui a 
trait à la base de données CINAHL, notre stratégie de recherche a consisté à combiner les termes « 
transitional programs » avec « chronic diseases - in adolescence » et « pediatric » à l’aide de l’opérateur 
AND.  
Les résumés (abstracts) des articles ainsi obtenus ont par la suite été examinés par les deux 
auteurs de l’article 1 de façon indépendante et la qualité étudiée à l’aide des grilles d’évaluation de la 
qualité de la littérature élaborées par le Johanna Briggs Institute158. 
 
1.8.3 Évaluation de la qualité de la littérature – Johanna Briggs Institute 
Le Johanna Briggs Institute est un organisme australien de recherche qui se spécialise dans la 
promotion et le soutien de l’utilisation des données probantes en santé158. Parmi ses initiatives, ce groupe 
propose de méthodes de revue systématique de la littérature et des outils pour l’évaluation de la qualité 
méthodologique d’une étude158. 
Dans notre projet, nous avons utilisé ces outils notamment parce qu’ils sont déclinés en plusieurs 




pas de préférence pour certains devis, la variété des outils proposés permettait d’évaluer la qualité de 
chaque étude.  
Parmi les éléments faisant partie de l’évaluation de la qualité, on retrouve entre autres : 
• La présence d’une description démographique de la population à l’étude. 
• La similitude des groupes comparés (ou réussite de la randomisation). 
• Choix des indicateurs en fonction du phénomène d’intérêt. 
• Les méthodes de mesures. 
• La description des stratégies de mitigation des facteurs confondants. 
• L’adéquation entre la durée de l’étude et le phénomène d’intérêt. 
• Les méthodes statistiques et d’imputation des données manquantes. 
Les outils sont présentés sous forme de liste à cocher (check lists) et chaque article doit être évalué 
par deux évaluateurs indépendants158.  
Dans notre projet, ces outils d’évaluation de la qualité ont notamment été utiles pour constater un 
certain manque de rigueur, notamment au niveau du choix des indicateurs pour mesurer le phénomène 
d’intérêt dans la plupart des études publiées. Les éléments concernant la qualité des articles sont abordés 
dans la discussion de l’article et la discussion de ce mémoire (Partie 4). 
 
1.8.4 Critères d’inclusion 
Les critères d’inclusion pour cette analyse ont été les suivants :  
1. Articles décrivant un programme de développement des compétences et comportant une 
section où ce dernier est évalué; 
2. Articles publiés dans un journal scientifique revu par les pairs; 
3. Articles publiés en français ou en anglais; 




Comme il n’y avait pas de critère d’inclusion fondé sur le devis, tous les types de devis ont été 
retenus. 
 
1.8.5 Critère d’exclusion 
Les recherches portant sur les troubles du spectre de l’autisme, la déficience intellectuelle ou les 
pathologies du développement ont été exclues, ces pathologies influant sur la capacité d’apprentissage 
des habiletés d’autogestion et l’autonomie des patients. Ainsi, le processus de préparation à la transition 
s’en trouve modifié, car, dans plusieurs cas, le jeune adulte demeure dépendant d’un soignant (caregiver) 
dans sa vie de tous les jours. 
 
 
1.8.6 Extraction et analyse des données 
L’extraction des données a été faite par les deux auteurs de l’article 1 à l’aide d’une grille 
d’extraction qui comportait 9 items (auteur(s), titre, année, devis, pays, question de recherche, type de 
données, indicateur primaire et résultats). Par la suite, les deux auteurs ont procédé à l’analyse des 
données en se concentrant sur les effets de chacune des interventions évaluées.  
 
1.9 Étude qualitative 
1.9.1 Devis de recherche de l’étude qualitative exploratoire  
Afin de répondre aux objectifs 2 et 3 de notre projet de recherche, nous avons choisi de mener 
une étude qualitative exploratoire basée sur les principes de la coconstruction en partenariat et de la 
recherche-action. Dans cette dernière, le rôle du chercheur consiste généralement à fournir le soutien 
méthodologique et analytique à un groupe d’acteurs placés devant une problématique. 
Dans nos travaux, nous avons dérogé à quelques reprises à cette approche idéale. Comme nous 
sommes nous-mêmes à la fois un patient, un professionnel de la santé et un chercheur, cette multitude de 
rôles amène nécessairement une certaine ambiguïté dans l’exercice de chacun d’entre eux. Ainsi, la mise 




l’adaptation au système de soins pour un jeune adulte et par l’observation professionnelle d’enjeux liés 
à ces défis. Ces notions ont par la suite été confrontées aux connaissances acquises par l’entremise de 
l’implication dans le développement du modèle de Montréal. Toutefois, pendant notre démarche, nous 
nous sommes assurés de préserver la plus grande ouverture possible aux pensées contraires à nos a priori 
afin d’être en mesure de les remettre en question fréquemment. Nous avons rencontré chacun des groupes 
d’acteurs de la transition pédiatrique dans le contexte de notre projet. Leur perception de la transition 
actuelle et leur avis quant à la pertinence de la présence d’un patient accompagnateur ont été explorés. 
 
1.9.2 Posture épistémologique 
Notre démarche de recherche était principalement à visée exploratoire afin de définir l’intérêt 
pour un programme de soutien par les pairs et de préciser la façon dont celui-ci devrait s’articuler afin 
de répondre le plus efficacement possible aux besoins exprimés. Cette approche constructiviste ne visait 
donc pas la réfutation ou la non-réfutation d’une hypothèse, comme le préconise la recherche quantitative 
en santé159-161. Au contraire de certaines approches purement exploratoires comme la théorie ancrée159, 
162, certains a priori nous semblaient indispensables pour justifier la mise en œuvre de ressources 
monétaires et humaines dans un projet comme le nôtre. 
Selon nous, une intervention basée sur l’accompagnement par un patient accompagnateur 
permettrait aux patients d’être mieux outillés pour vivre l’expérience de transition qui les attend 
inévitablement une fois rendus à l’âge adulte, tel que cela est le cas en réadpatation138, en santé mentale 
et en oncologie120, 125, 137, 142. Les outils acquis, par exemple le développement d’habiletés d’adaptation 
(coping) par les patients, l’amélioration de leur capacité à reconnaître les obstacles et les solutions 
possibles, l’augmentation du niveau de préparation pour les consultations et les traitements, en plus du 
fait de fournir du soutien informationnel, logistique et affectif120, seront, à notre avis, de solides bases 






1.9.3 Cadre de la recherche  
1.9.3.1 Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine 
Fondé il y a plus de 100 ans, le CHUSJ a pour mission d’« améliorer la santé des enfants, des 
adolescents et des mères du Québec163 », et ce, selon six mandats, soit les soins spécialisés et 
ultraspécialisés, la recherche fondamentale et clinique, l’enseignement auprès des futurs professionnels 
de la santé, la promotion de la santé, l’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé 
ainsi que l’adaptation, la réadaptation et l’intégration sociale des enfants et des adolescents présentant 
une déficience motrice ou langagière163. 
Le CHUSJ est un hôpital renommé à l’international et est situé à proximité du centre-ville de 
Montréal. Une partie des installations a été rénovée en 2016 pour les adapter aux nouvelles techniques 
de soins164.  
 
1.9.3.2 Centre hospitalier de l’Université de Montréal 
Le CHUM est un centre de soins spécialisés et surspécialisés situé au centre-ville de Montréal, 
métropole québécoise.  Sa mission est « [de] soigner et [de] guérir les patients adultes » en faisant appel 
à « [à] ses expertises uniques et [à ses] innovations »165. Pour ce faire, le CHUM peut compter sur plus 
de 13 000 employés de toutes les professions de la santé. C’est également un centre d’enseignement 
majeur qui reçoit 4 500 étudiants et stagiaires venus profiter de son expertise. Auparavant divisé entre 
trois lieux physiques différents, pratiquement toutes les activités du CHUM, y compris celles de son 
centre de recherche, sont maintenant regroupées dans un seul bâtiment neuf165.  
 
1.9.4 Échantillon 
Notre échantillon a été bâti de manière à recruter des personnes qui avaient une connaissance fine 
de l’expérience de la maladie ou du processus de transition, ou des deux à la fois. Cette stratégie permet 
de favoriser la diversité des points de vue et ainsi d’exposer le plus de facettes possible d’un même 
phénomène160, 161, 166. Six groupes d’acteurs ont été établis et invités à participer à notre étude :  




2) des parents d’un patient du CHUSJ en gastroentérologie; 
3) des patients de 18 à 25 ans suivis au CHUM en gastroentérologie, mais ayant été 
préalablement traités au CHUSJ; 
4) des parents de jeunes adultes suivis au CHUM en gastroentérologie, mais ayant été 
préalablement suivis au CHUSJ; 
5) des membres de l’équipe de soins multidisciplinaire de gastroentérologie du CHUM; 
6) des membres de l’équipe de soins multidisciplinaire de gastroentérologie du CHUSJ. 
Tous les acteurs répondant aux critères de sélection ont été pressentis afin de participer à l’étude 
sans échantillonnage subséquent selon la stratégie de l’utilisation de la population cible complète160. 
 
1.9.5 Recrutement des participants 
Les patients ayant participé au projet ont été recrutés avec l’aide des médecins traitants et 
infirmières cliniciennes. Ainsi, une liste de patients à contacter répondant à nos critères de sélection nous 
a été transmise par chacun des services de gastroentérologie. Les personnes désignées (175 patients au 
total) ont par la suite été appelées par notre agente de recherche qui leur proposait de prendre part à un 
groupe de discussion.  
Lors des appels, nous avons tenté de parler avant tout avec les jeunes plutôt que leurs parents 
puisque ceux-ci constituaient l’objet d’intérêt du projet. Il était ensuite demandé aux jeunes, avec l’aide 
de notre agente de recherche au besoin, d’approcher leurs parents pour participer également. 
Malheureusement, nous ne connaissons pas le profil des personnes ayant refusé de participer au projet 
puisque les informations des dossiers sont demeurées confidentielles.  
En ce qui a trait aux parents des patients, ceux-ci ont été invités à participer au projet lors de 
l’appel initial de notre agente de recherche ou à l’occasion d’une relance téléphonique (20 parents au 
total). Afin de limiter les déplacements des famillesp, nous avons synchronisé la rencontre des groupes 
 
p Le CHUSJ couvre une partie importante du territoire de la population du Québec à l’ouest de Trois-Rivières, qui inclut les 




des patients du CHUSJ et celle de leurs parents. Au CHUM, la rencontre du groupe des parents a eu lieu 
après celle des jeunes adultes.  
Finalement, les professionnels (31 au CHUM; 10 au CHUSJ) ont été invités à participer à une 
rencontre se déroulant au cours d’une activité d’éducation médicale continue. Ce type d’activité est offert 
par leur service respectif à tous les médecins et infirmières cliniciennes. Le nombre de personnes 
présentes varie cependant selon les tâches cliniques et les urgences quotidiennes inhérentes au travail en 
















7 67 74 9 




9 5 14 64 
Parents des 
patients adultes 
2 4 6 33 
Professionnels 
de la santé – 
Pédiatrie 
3 7 10 33 
Professionnels 
de la santé – 
Adultes 
3 28 31 10 
Total 27 209 236 11 




1.9.6 Collecte de données  
1.9.6.1 Groupes de discussion 
Au total, six groupes de discussion ont été réalisés et sont présentés dans le tableau 1. Tous les 
propos de ces groupes de discussion ont été enregistrés et retranscrits. En raison d’annulations de dernière 
minute, certaines personnes qui auraient dû faire partie d’un groupe de discussion ont été vues en 
entrevues individuelles semi-structurées qui ont également été enregistrées et retranscrites. Les guides 
d’entrevue utilisés pour la collecte de données sont disponibles aux annexes 3 à 7. 
 
Sous-groupe de population Date Nombre de 
participants 
(N = 27) 
Entrevues individuelles 
Patient PHC  Juin 2018 1 
Patiente PHC  Juillet 2018 1 
Mère d’une patiente du PHC  Juillet 2018 1 
PHP Mars 2016 1 
PHP Novembre 2017 1 
PHP Novembre 2017 1 
Groupes de discussion 
Patients du PHC Novembre 2018 5 
1er groupe Parents du PHC Juin 2018 2 
2e groupe Parents du PHC Novembre 2018 6 
Patients AHC Décembre 2017 3 
Parents AHC Janvier 2018 2 
Professionnels de la santé AHC Mars 2018 3 
Tableau 2. – Population visée, nombre de participants et date des entrevues individuelles et des groupes 
de discussion. 
PHC: Pediatric Health Center; PHP: Pediatric Healhcare Provider; AHC: Adult Health Center 
 
1.9.6.2 Questionnaires 
Chaque patient a également répondu à un questionnaire sociodémographique (voir l’annexe 8) 





1.9.7 Analyse des données 
Les données recueillies ont été analysées en utilisant le logiciel QDA Miner version 5.1. Deux 
personnes ont été chargées de l’encodage (GDL et MPP) en regroupant les thématiques autour des aspects 
suivants : 
1) la vie avec la maladie et ses impacts sociaux; 
2) la perception de la transition et l’expérience vécue à ce sujet; 
3) la perception de l’idée d’un patient accompagnateur. 
La littérature recommande généralement l’analyse des données qualitatives, notamment à 
l’occasion de l’établissement d’une théorie ancrée159, en débutant par une approche inductive-
exploratoire qui sera complétée par une lecture déductive159, 160, 166-169.  Compte tenu de notre approche 
circonscrite autour d’une problématique précise et afin de faciliter la triangulation des données entre les 
groupes, nous avons choisi de faire reposer la structure de notre analyse sur nos objectifs de recherche, 
tel que cela est suggéré par Yin166.  
La triangulation des données46 est le procédé par lequel différentes sources d’informations sont 
utilisées pour corroborer la validité d’une observation159, 160. On a fréquemment recours à cette technique 
en recherche qualitative afin d’assurer une plus grande validité des résultats de recherche. Patton décrit 
quatre types de triangulation qui touchent les aspects suivants160 : 
1) Sources de données; 
2) Interévaluateurs; 
3) Théories différentes sur les mêmes données; 
4) Méthodes. 
 Pour notre projet, la triangulation a été appliquée entre les différents groupes d’acteurs, avec les 
données issues de la littérature ainsi qu’avec les données provenant d’un autre projet semblable réalisé 





1.10 Considérations éthiques 
Notre projet de recherche a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de la Faculté de 
médecine de l’UdeM (certificat numéro 17-014-CERES-D), le Comité d’éthique du CHUM (certificat 
numéro 13.253) et le Comité d’éthique du CHUSJ (certificat numéro 2017-1438) (voir les annexes 9 à 
16). Pour ce qui est des formulaires de consentement, nous avons utilisé ceux qui ont été exigés par le 
comité d’éthique du CHUM et approuvés le 5 janvier 2017 (voir l’annexe 17).  
 
 





Résultats : présentation des deux articles de mémoire 
Cette partie réunit les deux articles de mémoire rédigés en anglais et actuellement soumis pour 
publication. Le premier se veut une synthèse interprétative des connaissances portant sur les programmes 
d’acquisition des habiletés d’autogestion de la maladie ayant été évalués formellement.  
Le deuxième article porte sur l’exploration du processus actuel de transition entre le CHUSJ et le 
CHUM et l’idée d’avoir recours à un patient accompagnateur lors du processus de transition. 
  
1.11 Article 1: « Acquiring Disease Self-Management Skills: An Interpretive Knowledge 
Synthesis of Programs for Adolescents. » 
Auteurs: Guillaume Dumais-Lévesque, Marie-Pascale Pomey. 
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Abstract 1 
 2 
Purpose: The purpose of this knowledge synthesis was to review evaluated disease self-management 3 
skills acquisition programs and extract from them the most efficient actions identified both by 4 
caregivers and patients. 5 
 6 
Methods: A systematic search of the scientific literature providing interpretive knowledge synthesis 7 
was made in August 2016 and updated in November 2019 in the Medline, Embase and CINAHL 8 
databases. Articles published French or English, in a peer-reviewed journal between 2009 and 2019, 9 
which described a competency development program and included its evaluation were included. 10 
Twenty-nine articles were selected following a double reading of the abstracts. 11 
 12 
Results: The implemented interventions were divided into three main non-exclusive categories namely 13 
individual support, transition plan preparation and use of therapeutic education. Methodologies used for 14 
evaluation of each program was either quantitative, qualitative or both.  15 
 16 
Conclusion: Few transition programs have been evaluated and most of the time, study designs are not 17 
of optimal quality. The most useful initiatives are the ones which offer a contact with a real person 18 
responsible for helping adolescent navigate the process of the transition. On the other hand, the 19 
omnipresent reference manuals seem to be outdated and inefficient. 20 
 21 
Keywords: Continuity of Care, Self-Management, Patient Education, Pediatric transition, Adolescent 22 
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1. Introduction 1 
 2 
The epidemiological transition that took place in the 20th century has led to an increase in the 3 
prevalence of chronic diseases (1, 2), both among adults and the pediatric population. In his 1995 4 
article Transition to adult care: setting the stage, Blum stated that improvements in treatment of 5 
chronic health problems and changes in life habits (against obesity, physical inactivity, etc.) have led to 6 
a dramatic increase in the survival of children affected by chronic diseases(3). Since then, this tendency 7 
has been confirmed by others authors such as Van Cleave et al.(4), as well as Perrin et al.(5). 8 
 9 
In this context, more and more young people are reaching the age of transition from pediatrics to the 10 
adult healthcare sector(3). This situation prompted the American Academy of Pediatrics (AAP) to 11 
reach a consensus on the need to put in place transition programs to help prepare and better equip 12 
patients for care in an adult setting(6). In 2016, the Society of Pediatric Nurses also published a 13 
declaration in which they advocated setting up longitudinal changeover programs to ensure a smooth 14 
trajectory of care for young patients(7). Finally, Osgood et al. have proposed a holistic approach aimed 15 
at guiding vulnerable adolescents through the segue into adulthood until they achieve financial 16 
independence(8). 17 
 18 
Adolescents affected by chronic diseases must not only contend with the same developmental 19 
challenges as their peers, but also achieve specific objectives related to their pathologies(9). These 20 
additional challenges can be a source of anxiety, mood disturbances, or social exclusion, and can 21 
influence both an individual’s quality of life and the achievement of developmental objectives inherent 22 






  4 
Today, despite abundant literature identifying the obstacles to be overcome, it is clear that few 1 
transition programs have been put in place and evaluated in any meaningful way. Thus, despite the 2 
AAP’s stance(6) and the Canadian Paediatric Society’s reaffirmation of its own position in February 3 
2016(12), there has not been widespread implementation of structured programs for developing social 4 
and health management competencies within Canadian pediatric hospitals. Given this background, we 5 
aim to analyze what the literature tells us about different programs designed to help adolescents living 6 
with chronic diseases develop competencies needed to successfully transition from pediatric to adult 7 
health care. 8 
 9 
2. Methods 10 
We conducted a systematic analysis of the scientific literature to provide an interpretive synthesis. 11 
Analyzed articles covered the evaluation of specific disease self-management skill development 12 
programs designed for adolescent patients about to transition to adult care in the years ahead. While 13 
research designs varied, all interventions were experimental or quasi-experimental. The presence of a 14 
CG was not required, and measured outcomes had to include an assessment of benefits on patient 15 
transitions, as well as the usefulness of proposed interventions. 16 
 17 
The search was first performed in August 2016 in the Medline, Embase, and CINAHL databases and an 18 
update was made in November 2019. For the first two, we used the keywords ‘transition to adult care’ 19 
alone first than combined, in turn, with ‘transfer agreements’, ‘transitional care’, and ‘patient transfer’ 20 
using the Boolean AND operator. For CINAHL, the search strategy consisted in combining the term 21 





  5 
The references cited in the identified articles were also systematically reviewed to ensure that we did 1 
not miss any publications. 2 
 3 
2.1 Inclusion Criteria  4 
The inclusion criteria for this analysis were the following:  5 
1. Articles describing a competency development program and including a section where the latter 6 
was evaluated; 7 
2. Articles published in a peer-reviewed scientific journal; 8 
3. Articles published in English or in French; 9 
4. Articles published between 2009 and 2016. 10 
 11 
There were no inclusion criteria based on study design; all types of design were included. 12 
 13 
2.2 Exclusion Criteria 14 
Studies of autism spectrum disorders, intellectual disabilities and developmental pathologies were 15 
excluded, given that these conditions affect patients’ ability to learn self-management and 16 
empowerment skills. In such cases the process of preparing for the transition is modified, since the 17 
young adult remains dependent on a caregiver in his or her everyday life. 18 
 19 
2.3 Data Extraction 20 
The quality of each article was evaluated with Joanna Briggs Institute Critical Appraisal Tools for use 21 
in JBI systematic reviews(13). Certain shortcomings were found in several articles, but we decided to 22 
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 1 
A double reading of the abstract was done to select articles relevant to the purpose of the synthesis. 2 
Given the low turnout of articles in which transition programs were actually evaluated, we decided to 3 
include manuscripts that satisfied inclusion criteria; meaning that there were no disagreements to be 4 
resolved. The authors then performed data extraction using an extraction grid consisting of 9 items 5 
(authors, title, year, study design, country, research question, data type, primary outcome and results), 6 
which were filled out for each article. The extraction grid is presented in Table 1. The analysis also 7 
took secondary outcomes into account, but they were not included in the extraction matrix in order to 8 
simplify the text. 9 
 10 
3. Results 11 
Out of 846 articles identified initially, 36 articles were selected following a double reading of the 12 
abstracts, resulting in 27 that met the criteria for inclusion and two articles that were often cited, even 13 
though the publication date did not meet the initial criteria. Any websites mentioned in articles were 14 
consulted to improve our understanding of the program. These 29 articles included 24 quantitative 15 
studies, one qualitative study, three mixed design studies, and one study with an unspecified design. A 16 
summary of the results is presented in Table 1. 17 
 18 
3.1 Quantitative Studies 19 
3.1.1 Using Objective Indicators 20 
Among the quantitative studies, Bauman et al.(14) reported a great success of their intervention which 21 
consisted of therapeutic education sessions and shared decision-making via the web with respect to 22 
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adherence to the treatment plan (17/19 following anticoagulation therapy after two years, with only two 1 
patients having ceased anticoagulation therapy). However, participant knowledge had not been 2 
improved (phase 1 = 94 CI (88, 100), phase 2 = 96 CI (84, 100)) and the median number of INR 3 
(International normalized ratio) tests performed declined (from 23 to nine tests per patient between 4 
phase 1 and phase 2, p<0.001). Therefore, it is possible to question the quality of INR follow-up after 5 
the transition to adulthood, since the article does not specify whether the reduction in the number of 6 
tests is related to the stability of the biomarker or a decrease in adherence. 7 
 8 
For their part, Cole et al.(15) reported a lesser number of hospitalization in their IG of adolescents with 9 
inflammatory bowel disease who were treated at a transition clinic with joint appointments for 10 
adult/pediatric medicine that took place alternatingly in both environments (IG 29% vs. CG 69%; 11 
p=0.002). It should be noted, however, that Tumor necrosis factor alpha inhibitors, much more 12 
effective drugs(16), were used more significantly in the IG. Indeed, the difference at baseline (IG 69% 13 
vs. CG 39%; p<0.01) between the two groups in terms of the number of patients in remission probably 14 
influenced the magnitude of the adjustment difficulties faced by each one. 15 
 16 
In the third paper, Fredericks et al.(17) reported a difference between their groups in terms of the 17 
percentage of subjects who showed up to their first appointment in an adult healthcare setting (92% vs. 18 
77.3%, p=0.008). The approach of these researchers was to systematically use an evaluation test for 19 
transition skills (Transition Readiness Skills) to identify the skills to be developed by each 20 
patient/family. However, this study conducted among liver transplant patients compared two groups 21 
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20.40±0.89 years, p=0.004). This must be taken into consideration, because of the possible influence of 1 
participants’ maturity on the process.  2 
 3 
 4 
Following implementation of the HEMO-Milestones Tool (used to monitor transition-specific 5 
developmental targets), Croteau et al. (18) found that competency assessments and action plans for 6 
skill building were being systematically completed by their colleagues (94% of the time for both tasks). 7 
In addition, the intervention reduced the number of deficient disease self-management skills among 8 
their patients, with 6% of patients having a deficit in two or more skills at the end of the program. 9 
Unfortunately, the extent of these deficits had not been documented at the start of the project. 10 
 11 
A therapeutic education program, delivered by a transition coordinator, also allowed Hill and Haut's 12 
team(19) to see four patients from their sample (n = 19) complete the transition, i.e. to be seen by an 13 
adult nephrologist. These transitions took place after reaching the pre-determined threshold of 85% or 14 
higher on the TRxANSITION scale. This scale was developed and validated by Ferris et al.(20) for 15 
people with chronic kidney disease. However, Hill and Haut provide few explanations for the low rate 16 
of success, apart from differences in the pace of development among participants. Questions also 17 
remain regarding their definition of a successful transition, which does not seem to take into account 18 
the longitudinal nature of the process. 19 
The work of Otto et al.(21) also raises questions about their choice of primary outcome. They report a 20 
statistically significant difference in the number of patients in clinical remission (IG 1/19 vs. CG 6/17; 21 
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interdisciplinary transition clinic that included therapeutic education, completely ignore confounding 1 
factors unrelated to the intervention’s impacts.  2 
 3 
The same problem can be found in Testa et al.(22). The authors report a decrease in the number of 4 
exacerbations (0.74±0.79 pre-transition vs. 0.35±0.57 post-transition; p < 0.001) and hospitalizations 5 
(0.28±0.44 pre-transition vs. 0.1±0.3 post-transition; p=0.001) 12 months after one or two individual 6 
meetings aimed at increasing knowledge of inflammatory bowel disease and self-efficacy skills. 7 
However, the authors do not calculate the size of the effect attributable to the intervention. 8 
 9 
In their manuscript, Cadario et al.(23) reported a longer transition and suboptimal control of glycated 10 
haemoglobin (HbA1c) during the first year post-transition for the group of patients with type 1 diabetes 11 
who had not received the intervention (CG 8.9±0.5 vs. IG 7.8±0.5, p<0.01). This difference between 12 
the two groups suggests that the program proposed by these authors (therapeutic education, individual 13 
treatment plan, and post-transfer follow-up) facilitated the transition process.  14 
 15 
Finally, Huang et al.(24) focused more on the acquisition of knowledge related to the disease 16 
(inflammatory bowel disease, cystic fibrosis, type 1 diabetes) in their interventions. The results of their 17 
study indicate a better understanding of the disease and a higher level of independence in care for their 18 
IG, which suggests the actions taken (patient education and consultation via SMS with the care team) 19 
were effective in improving the transition process. 20 
 21 
3.1.2 Using Questionnaires 22 
Seven articles used either a validated questionnaire or an homemade questionnaire to assess the impact 23 
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anxiety resulting from meeting with nurses at two clinics (adult and child) for epilepsy follow-up. 1 
Moreover, the subjects were unanimous in considering that the intervention provided useful knowledge 2 
and on the relevance of involving nurses.   3 
 4 
For their part, McManus et al.(26) reported more nuanced results concerning the exportation of the six 5 
key elements of the program Got Transition(27). Thus, a survey of young people from the District of 6 
Columbia covered by the Medicaid program highlighted that many young people could not take 7 
advantage of all these elements, particularly with respect to drafting a written transition plan and 8 
continuity of medical care through insurance coverage. However, this study had a small number of 9 
participants (n = 10), which limits the scope of the results. 10 
 11 
Cadogan et al.(28) report mixed results from their work on a holistic model of therapeutic education 12 
aimed at addressing modifiable factors (knowledge, skills/efficacy, etc.) affecting preparations for the 13 
transition. Although 76% of the patients in their transition clinic were satisfied with the services they 14 
received, only 34.6% felt ready to make the transition at the end of this training. This suggests that 15 
actions could also be targeted at young people's confidence in their abilities. 16 
 17 
However, Malivoir et al.(29) did not report this lack of confidence. The program consisted of three 18 
group sessions of therapeutic education that addressed participants’ abilities to recount their own 19 
narratives, adjust to the adult care setting and manage their care independently. The in-house 20 
questionnaire at the end of the study found that participants more frequently engaged in independent 21 





  11 
their own) and had better knowledge of the disease (being able to explain it, knowing how it is treated). 1 
Unfortunately, the study does not provide hard statistics on each of these behaviours. 2 
 3 
Following the implementation of intensive two-day therapeutic education workshops, Schmidt et 4 
al.(30) found that patients who received this intervention scored higher on the health-related transition 5 
competence scale (IG 50.4% vs. CG 45.8%; p < 0.01). However, this improvement in competencies did 6 
not translate into better scores on the various quality-of-life assessment scales. 7 
 8 
Ladouceur et al.(31) found that a therapeutic education program delivered by nurses specialized in 9 
cardiology also managed to improve the knowledge of patients with congenital malformations. For 10 
example, members of the intervention group were better at naming the type of their malformation (IG 11 
90.9 vs. CG 61.3%; p=0.01), at identifying the causes of palpitations (IG 100 vs. CG 73.1%; p=0.02), 12 
knowing what to do in the event of palpitations (IG 59.1 vs. CG 35.5%; p=0.04), and at knowing the 13 
type of follow-up required in case of pregnancy (IG 62.5 vs. CG 20.5%; p=0.02). 14 
 15 
One-on-one therapeutic education meetings also appear to have been successful in a program reported 16 
in Selley et al.(32). The researchers found that participants’ scores on the Transition Readiness 17 
Assessment Questionnaire (TRAQ) improved from 37.5% pre-test to 48% post-test. However, given 18 
the small sample size (n = 9), the authors did not verify whether this improvement was statistically 19 
significant. 20 
 21 





  12 
Eight articles presented results that included indicators and the use of validated questionnaires. In the 1 
first, Polfuss et al.(33) measured the perception of their intervention with young adults with diabetes 2 
using a validated questionnaire developed by the research team that covered knowledge about the 3 
disease and its treatment, the level of preparation for the transition, the patient's family perception of 4 
the importance of good preparation for the transition, and an assessment of the relevance of each of the 5 
activities making up the intervention. The most important elements for these young people were regular 6 
medical visits and meetings with the nurse clinician. Also, good capacity for self-management of the 7 
disease, as documented by this questionnaire, did not seem correlated with good HbA1C control 8 
(r = -0.178, ns). 9 
 10 
Zoni et al.(34) also used a nurse as transition coordinator in their individual coaching and therapeutic 11 
education program. Following their intervention, patients scored 65±12/100 on the Self Care Inventory 12 
test and gave the program a score of 4.0±0.5/5 on the Caring Nurse-Patient Interaction Short Scale. 13 
They also maintained HbA1c levels of between 5.8% and 14.3% (median 8.9%, mean 9.4%). 14 
Unfortunately this study had no control group against which these results could be compared. 15 
 16 
 17 
In evaluating their program, which consisted in assessing diabetes management by patients and their 18 
families, establishing a written treatment plan, providing therapeutic teaching sessions, coordinating of 19 
transition, and arranging close follow-up visits, Vidal et al.(35) observed better HbA1c control (pre-20 
intervention 8.5±1.7 vs. post-intervention 7.4±1.5, p<0.001), a reduction in hypoglycaemia (severe 21 
episodes: pre 0.39 vs. post 0.14 episodes/patient/year, p<0.001; pre 15% vs. post 0% of patients with 22 
>5 non-severe/weak episodes, p<0.005), as well as an improvement in results on the Diabetes 23 
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improvements occurred without any detectable change with respect to quality of life as documented by 1 
the Diabetes Quality of Life questionnaire (DQOL) (Satisfaction: pre 32 vs. post 30, ns; Impact on life 2 
pre 42 vs. post 42, ns; Social preoccupation pre 13 vs. post 16, ns; Diabetes preoccupation pre 8 vs. 3 
post 8, ns). 4 
 5 
Regarding pediatric liver transplant recipients’ transition to adult care, Annunziato et al.(36) tested a 6 
transition coordinator program to enhance medication adherence. This outcome was recorded by the 7 
Tacrolimus SD measure(37) which calculate the mean standard deviation of Tacrolimus’s blood 8 
concentration from target level. In this study, before the transition, the Tacrolimus SD in the IG was 9 
1.98 (SD = 1.05) vs. 3.25 (SD = 1.19) for CG (F(1,25) = 4.77, p=0.04). After the transfer, the gap 10 
between the two groups was increased as the levels remained stable for the IG Tacrolimus = 1.88 (SD = 11 
1.05) but increased for CG, Tacrolimus = 4.36 (SD = 0.99), (F(1,25) = 6.99, p=0.01), meaning that 12 
having this kind of support helped participant go through the transition process. However, no changes 13 
regarding health care management skills and quality of life as measured with Short Form 36 Health 14 
Survey(38) was detected but 94% of the participants found the intervention “very helpful”. Of note, 15 
being able to reach the transition coordinator using either telephone, text messages, email or social 16 
networking was greatly appreciated by the patients, as 30% of them did not wish to be contacted by 17 
phone.  18 
 19 
Also working with transplant patients, Grady et al.(39) wanted to study the feasibility of a randomized 20 
controlled trial for their therapeutic education program. This program consisted of four self-learning 21 
modules (knowledge about heart transplants, self-care, self-advocacy and social support) that were 22 
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program where they had less success, based on the self-assessment. The researchers found a decrease in 1 
the number of acute rejection episodes (IG 5 vs. CG 0; p=0.021) without noting any impact on 2 
participants’ knowledge of transplants (IG 74.3 vs. CG 73.6; intervention effect (IE) 0.69, p=0.77), the 3 
TRAQ score (IG 4.4 vs. CG 4.4; IE 0.03, p=0.88), or the social support index (IG 3.9 vs. CG 3.9; IE 4 
0.08, p=0.38). The authors therefore concluded that the pilot project had failed. 5 
 6 
Mackie et al. (40) also conducted a randomized clinical trial for their intervention, which consisted of 7 
two individual meetings with a nurse transition coordinator (the first to review the patient's previous 8 
record, and the second to provide therapeutic education through video and web content). In terms of the 9 
primary outcome, the authors report that the IG patients were 1.8 times more likely than CG patients 10 
(p=0.018) to be seen by an adult specialist within one month of the target date. Members of the IG also 11 
had better scores on the MyHeart knowledge survey and TRAQ at 1, 6, 12 and 18 months (p<0.0001 12 
and p=0.03 respectively). Unfortunately, Mackie et al. did not report the precise scores. 13 
 14 
Walter et al.(41) sought to assess the effectiveness of a structured transition process led by a 15 
multidisciplinary team. During the study period, this process evolved into a transition clinic for 16 
adolescents focused on the development of self-management skills and independency from an historical 17 
drop-out rate that was estimated at approximately 35%. The total rate (1/2/3 years) was 16.6% 18 
(5.1/6.7/5.7%) for the structured transition process vs. 3.9% (1.3/2.7/0.0%) for the transition clinic. In 19 
addition, satisfaction as measured on the On Your Own Feet-Transfer Experience Scale was 72.0/90 for 20 
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Finally, Jensen et al.(42) reported on their intervention for patients with autoimmune diseases, based on 1 
using a transition preparation guide and establishing, in collaboration with the patient and family, 2 
objectives to be achieved. The intervention was evaluated by determining the status – either success 3 
(defined as more than one visit in adult rheumatology) or failure – of the transition and through a 4 
satisfaction questionnaire. Subjects in the IG were more successful in their transition (42% vs. 23%, 5 
p=0.002), and their satisfaction concerning the intervention was good.  6 
 7 
3.2 Qualitative Studies 8 
Just one article used only qualitative methods, focusing on two cases, for evaluation of the Trapeze 9 
program(43) which deals essentially with patients living with type 1 diabetes.  This program involved: 10 
1) having the holistic needs of patients and families assessed by a case manager, 2) preparing 11 
adolescents for transition and coordinating their care, as well as 3) establishing a written transition 12 
plan. Bridgett et al.(44) began by presenting the case of Jarrod (not his real name). This teenager was 13 
having difficulty using his insulin pump properly and had a strained relationship with his family. 14 
Through Trapeze, a nurse was able to maintain regular telephone contact and establish a treatment plan 15 
extending to his 25th birthday to allow him to develop his capacity for self-management of the disease. 16 
The second case was that of Rhiana, who was affected by, in addition to type 1 diabetes, hypermobility, 17 
chronic pain, depression, and anxiety. Through the program, this young girl received coaching and 18 
follow-up provided by the Trapeze team in person and by phone, along with therapeutic education 19 
sessions, which helped avoid discontinuity in her therapeutic follow-up. Thus, an investment of time 20 
and resources in the transition promoted the continuity of care and of trajectories for patients with type 21 
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3.3 Mixed Method Studies 1 
Mixed methods (qualitative and quantitative) were used in three studies, of which two are related to the 2 
same project. For the latter, Hilderson et al.(45, 46) presented the protocol and evaluation of the project 3 
Don't Retard addressing young people with juvenile rheumatoid arthritis. The quantitative part shows 4 
an improvement in the state of physical health (effect size = 0.11) and psychosocial health (effect 5 
size = 0.46), as well as better treatment (effect size = 0.33). In the qualitative part, patients seen in 6 
semi-structured interviews highlighted that the most important effects of the intervention were 7 
optimization of parent–child relationships and improvements in psychosocial state of health and quality 8 
of life. 9 
 10 
For the other project, Gorter et al.(47) obtained modest results from their intervention, the Youth Kit 11 
(48). This online tool, intended for patients with various pathologies, is an information resource listing 12 
the main skills to develop and reference information on health status, and helping to identify a life plan, 13 
through personal reflection. This resource was given to young people 12 months prior to their transfer 14 
to adult care. Patients participating in this intervention also had access to mentoring via the Web. 15 
Through a satisfaction questionnaire, young patients with various pathologies reported that the Youth 16 
Kit was moderately relevant (4.2±2.1 /7; 0 = not applicable/not used, 7 = extremely useful), but that the 17 
time investment required by the tool was too high with respect to its benefits. Also, according to 18 
participants, the online mentoring was of average relevance (4.1±2.7 /7), while the anonymous and 19 
virtual nature of the interaction represented a limitation, as many young people did not wish to confide 20 
in someone they could not see and did not know. 21 
 22 
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In their article, Paone et al.(49) presented the conceptual framework for the ON TRAC program and 1 
assessed its implementation with kidney transplant patients. They concluded that the nurse clinician 2 
was a key resource, and that implementation of the protocol, which provides for skill development 3 
activities, was essential to ensure a quality transition. However, the article does not provide details on 4 
how the data were collected and analyzed, nor on the participants in this evaluation. 5 
 6 
4. Discussion and Conclusion 7 
An initial observation from this literature review is that few pediatric transition programs have been 8 
evaluated, and the proposed study designs are often described succinctly or are not of optimal 9 
quality(14, 18, 19, 21, 23, 25, 26, 28, 29, 32-35, 47, 49). This could be due, in part, to the difficulty in 10 
obtaining ethics approval for an RCT involving adolescents, a lack of resources for conducting a large-11 
scale clinical trial, or the decision to evaluate a program a posteriori. A second observation has to do 12 
with quantitative studies that show results with low significance, especially when only success 13 
indicators based on biology (e.g. biomarkers) or dichotomic outcomes (yes/no) are used(14, 15, 17-19, 14 
21, 22). However, when quality of life assessment is included, through a validated questionnaire or 15 
semi-structured interviews, it seems that improvements are observed, despite the limited effect detected 16 
by measurable indicators (35). Moreover, the indicators proposed to measure the success of programs, 17 
mainly originating from health professionals, do not seem to take into account what is recognized as 18 
success by adolescents and their parents(18, 19, 21). 19 
 20 
Regarding programs in particular, their main objective is to improve the longitudinal process by 21 
facilitating the integration of care provided in pediatric and adult settings(50). However, of the 27 22 
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of patients into adult medicine. Most often, this is ensured by a joint clinic(15, 21, 25, 41) or by 1 
providing the possibility of returning to pediatric care(23). Thus, we note that that in the great majority 2 
of cases there is no support available upon arrival in an adult care setting. Yet, such support adapted to 3 
their needs is needed for young people to develop resilience and continue building their autonomy(8, 4 
52, 53). What also emerged from the literature was the added value of the presence of a nurse 5 
clinician (or a social worker) from a pediatric setting to function as coordinator of the intervention(19, 6 
25, 32, 34, 36, 39, 40, 46, 49, 54). Through use of caring principles(55, 56), these resources seemed to 7 
be able to create a better link with the young patients and their families. It seems that this human 8 
contact is important, because evaluation of anonymous online mentoring programs shows the difficulty 9 
of establishing a relationship of trust(47).  10 
 11 
In addition, knowledge transfer in the form of reference manuals (e.g. Transition Binder) has been 12 
shown to have limitations, since the information is generally not used by young people, who find it too 13 
difficult to consult(33). Young people are more interested in means of communication such as SMS (or 14 
texts), which, as demonstrated by Huang et al.(24) and Annunziato et al.(36), allow for a dialogue to be 15 
initiated between health professionals and patients (number of communications initiated by the patient 16 
from 0 to 2 over eight months, p<0.001). So, using a method that matches the means of communication 17 
used by participants is essential to initiate and promote contacts between professionals and patients, 18 
one of the skills that young patients must acquire.  19 
 20 
Finally, as pointed out by Paone et al.(49), many factors, including social immaturity and immaturity of 21 
judgment(57), can contribute to questionable decision-making on the part of young patients regarding 22 
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those of normal adolescent development, can be a significant burden(8, 59). Adolescents’ need to 1 
belong to a peer group(60) is also an important issue to consider, as lifestyle habits and the constraints 2 
imposed by their state of health may affect their ability to form such bonds of attachment. They can 3 
feel left out as a result and develop a strong resentment toward the disease, leading to a decline in 4 
adherence to the treatment plan(61-65). 5 
 6 
One of the main limitations of our review concerns the non-inclusion of grey literature. This literature 7 
often contains a great number of reports on interventions implemented in healthcare establishments but 8 
are not always conducted following a rigorous evaluative methodology. This potential lack of rigour as 9 
well as our limited resources led to the decision to exclude that portion of the literature.  10 
 11 
Another limitation of our study is that it only includes articles in English or French, published in peer-12 
reviewed journals.  13 
 14 
Finally, the flagship ON TRAC program was evaluated to a limited extent. The initiative, developed in 15 
1998, does not appear to have formally documented effects. Given the duration of its implementation, it 16 
would have been interesting to know the long-term state of health of the young patients who benefited 17 
from this initiative, and thus learn more about the relevance of skill development programs for disease 18 
self-management. 19 
 20 
In conclusion, the most useful/appreciated initiatives are the ones which offer a contact with a real 21 
person responsible for helping adolescent navigate the process of the transition. On the other hand, the 22 
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are expected to respond to the transition needs of adolescents and their families, only a few of those 1 
reported in the literature mentioned co-construction between patients, family, and healthcare team. This 2 
development and implementation approach, inspired by research in participative action, supports the 3 
emergence of quality improvement initiatives which cater to priority needs identified by 4 
communities.(66, 67). Indeed, when a coalition of different stakeholders connect as early as at the 5 
design phase, the resulting synergy helps limit the risk of errors during strategic analysis, which is the 6 
moment when the problem and remedial actions are identified.(68).  Therein lies, perhaps, part of the 7 
answer to transition-related challenges.  8 
 9 
Implementing programs to develop skills related to living with disease from a young age seems a useful 10 
form of intervention. However, there are some important factors to consider when designing such 11 
programs, including the way in which information is conveyed, the integration of family into the 12 
process, and avoiding breaks in trajectories of care. Building relationships of trust with the members of 13 
care teams, nurses in particular, helps establish a stable relationship with the young patients and their 14 
families, so they know who to turn to throughout the transition process and beyond. As for intervention 15 
evaluations, they must be performed while taking into account not only professionals’ point of view, 16 
but also that of the young patients and their families. Hence, a mixed method seems to be the most 17 
appropriate evaluation design, and program evaluation tools constructed by patients and their families 18 
should be preferred. 19 
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 1 
Table 1. Extraction Grid (articles in alphabetic order) 2 
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(reference), year 
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functioning) 
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The Youth Kit was 
useful for setting 
development 
targets, but was 
not very attractive 
and seemed heavy. 
 
The Youth Kit did 
not seem suited to 
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information on the 
adult care setting, 
support for 
parents, meeting 
with peers, a 
transfer plan, 
transfer to adult 
care setting 
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Number of patient 
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IG 4.0 ± 0.8 vs. 
CG 3.8 ± 0.8 
(p=0.02) 
 
IG 81 ± 17/100 vs. 






IG = 2 vs. CG = 0 
(p < 0.001) 








Evaluation of a 
transition program 
based on the 
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Evaluation of the 
satisfaction of 
recipients of the 
transition program 
of the Adolescent 
Epilepsy 
Transition Clinic 
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Children’s 
Hospital and the 
University 
Hospital of the 
University of 
Alberta 
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Feedback given by 
patients and 
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on pregnancy. 













for the transfer. 
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(IG = 58; CG= 63) 
 
 
Canada IG: N/A (16.9); 
CG: N/A (17.1) 
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(quantitative)  1/19 vs. 
CG 6/17 
(p=0.037) 
Paone, MC. Et 
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TRAC transition 
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± 0.79 vs. post-
transition 0.35 ± 
0.57 (p < 0.001) 
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± 0.44 vs. post-
transition 0.1 ± 0.3 
(p=0.001) 
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1.2 vs. post-
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(not significant) 
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a transition clinic.  
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the experiment 
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AAP: American Academy of Pediatrics; CG: control group; HbA1c: glycated hemoglobin; IBD: inflammatory bowel diseases; IG: intervention group; INR: 1 
international normalized ratio; N/A: not available; rdm: randomization; SF-36: Short Form Health Survey – 36.2 
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Objectives: The literature identifies several issues in the pediatric transition, such as the lack 2 
of coordination between pediatric and adult settings and young patients who are not exercising 3 
independence in the self-management of their disease. The objective of this study is to explore 4 
the potential for a pediatric transition program in gastroenterology, introducing an 5 
accompanying patient program to support the transition. 6 
 7 
Methods:  A qualitative case study was conducted, including semi-structured focus groups 8 
and individual interviews with each group involved in the pediatric transition between two 9 
centres in Quebec. A thematic analysis of the collected data was performed using QDA Miner 10 
v5.1. 11 
 12 
Results: In addition to the barriers documented in the literature, such as patients’ poor 13 
knowledge of their disease, developmental immaturity and low level of independence, our 14 
analysis found that adolescents appear to be quite indifferent to their disease and to the 15 
transition. Once they are in an adult health centre, they develop an awareness of the disease’s 16 
impact on their lives and would appreciate having support from a peer. In contrast, parents 17 
experience considerable anxiety before this transition, and would like to be in contact with 18 
other parents. Professionals, for their part, are open to the idea of establishing a peer support 19 
program to fill certain gaps in how transfers are organized.  20 
 21 
Conclusion: One way to improve the transition, as suggested by our respondents, is to set up a 22 
peer support program that should evolve over time, being initially implemented for the parents 23 





The epidemiological transition currently underway is radically changing the organization of 2 
health care1,2. Health care systems, which in the mid-twentieth century were organized around 3 
healing, are increasingly faced with issues related to monitoring chronic diseases. 4 
In pediatrics, many patients who previously died before reaching adulthood now survive. A 5 
study by Van Cleave et al.3 based on the National Longitudinal Survey of Youth-Child Cohort 6 
(1988-2006) reports a prevalence of chronic disease in a 1994 cohort of sick children of 7 
12.8%, compared to close to 25% in a 2000 cohort. This increase in prevalence is closely tied 8 
to improved treatments for these conditions.4 Nearly 90% of children with metabolic 9 
disorders, gastrointestinal diseases and cardiac malformations are now transferred to adult 10 
specialty medicine.5  11 
Over the past 30 years, various medical associations have identified the pediatric transition as 12 
a key period in the development of youth with special health care needs (YSCHN).6-8 Under 13 
the leadership of these learned societies, a rich literature has developed, documenting the 14 
barriers to this transition. Such barriers include the young patients’ lack of knowledge about 15 
their illnesses and poor self-management of their illnesses,9-11 resistance to losing the pediatric 16 
therapeutic alliance,12,13 a lack of coordination among the different care settings and health 17 
professionals,11,14-16 the low priority given to this issue,16 and the need to recognize adult 18 
teams in order to meet the specific needs of this population.17 19 
In Quebec, the prevalence of inflammatory bowel disease (IBD) in the general population is 20 
671 cases per 100,000 people,18 compared to 15.4 cases of IBD per 100,000 people in the 21 
group under 20 years of age.19 Young people with a diagnosis of IBD are often forced to make 22 
several lifestyle changes, and the disease partially disrupts normal physical and psychological 23 
development.18,20  24 
In oncology, peer support has been shown to improve patients' coping skills and strategies (i.e. 25 
sharing methods for dealing with distressing emotions and making changes to the person-26 
environment relationship that has been disturbed, causing the distress). This has helped 27 
patients be better prepared for consultation and treatment.21-24 28 
The objective of this article is to assess stakeholders' perceptions of: (1) how IBD patients are 29 
experiencing the transition between two health care organizations (one adult and one 30 
 
78 
pediatric), and (2) the potential for a peer support program targeting the transition from 1 
pediatric to adult services.  2 
 3 
Methodology 4 
The methodology draws on an action research,25, 25-28 soliciting the active participation of each 5 
of the actors concerned by a specific problem in order to develop the most appropriate 6 
solutions to the problem (see Figure 1). The first step in this methodology involves a 7 
qualitative case study29 in order to develop a good understanding of the phenomenon. 8 
 9 
 10 
Figure 1. Pomey model of co-construction in partnership27 11 
 12 
The context for this study was patients with inflammatory bowel disease (IBD) who were to 13 
be transferred, or who had been transferred, from a pediatric health center (PHC) to an adult 14 
health center (AHC) in Quebec, Canada. We conducted focus groups and semi-structured 15 
individual interviews to document their experiences during the transition. 16 
 17 
Participant selection  18 
 
79 
Families of children with IBD were recruited by pediatricians in the PHC. The adolescents had 1 
to be between 15 and 18 years of age and able to speak English or French.  The participants 2 
from the AHC had to be between the ages of 18 and 25 and prior patients of the PHC. They 3 
were also identified by the facility's gastroenterologists. All the selected individuals had 4 
detailed knowledge of the disease experience and/or transition process. This recruitment 5 
method was chosen to encourage a diversity of perspectives to cover as many facets of the 6 
same phenomenon as possible.29-31 Everyone who met the selection criteria was approached to 7 
participate in the study without any subsequent sampling, implementing the strategy of using 8 
the entire target population.30 Each participant was asked to complete a questionnaire to 9 
establish a demographic profile.  10 
Concerning the healthcare professionals (HCPs), all the pediatricians and gastroenterologists 11 
at the two healthcare centers were invited, by email, to participate in a focus group. 12 
 13 
Data collection methods  14 
The qualitative data was collected from December 2017 to November 2018. We approached a 15 
total of 249 patients and their parents, nine adult healthcare providers (AHPs) and eleven 16 
pediatric healthcare providers (PHPs). Six focus groups and three individual interviews were 17 
conducted with 24 individuals representing the following groups: minors/adolescent patients 18 
(MP), adult patients (AP), parents of MPs, parents of APs, and AHPs. Some of the PHPs were 19 
interviewed informally as part of preparing the project. Table 1 presents data on participants in 20 
these individual interviews / focus groups and their timing. 21 
 22 
Table 1. Description and timing of individual interviews and focus groups  23 
Population sub-group Date Number of participants 
(n=24) 
Individual interviews 
Male patient of a PHC  June 2018 1 
Female patient of a PHC  July 2018 1 
Mother of a female patient of a PHC  July 2018 1 
PHP March 2016 1 
PHP November 2017 1 




Patients at the PHC November 2018 5 
1st group – Parents at the PHC June 2018 2 
2nd group – Parents at the PHC November 2018 6 
Patients at the AHC December 2017 3 
Parents at the AHC January 2018 2 
Healthcare professionals at the AHC March 2018 3 
PHC: Pediatric health centre; AHC: Adult health center; PHP: Pediatric healthcare provider 1 
 2 
Data analysis 3 
The qualitative data were analyzed using a hybrid deductive and inductive approach. 4 
Successive phases that combined deductive and inductive analysis were followed32 using 5 
QDA Miner Lite software: (1) the data was codified and categorized based on an a priori 6 
template of codes33; (2) new codes and categories were identified through data-driven 7 
analysis34; and (3) findings were formulated and verified. 8 
 9 
This study was approved by the University of Montreal Health Center Research Ethics 10 
Committee (Certificate no. 13.253), the Sainte-Justine Academic Health Center Research 11 
Ethics Committee (Certificate no. 2017-1438) and the University of Montreal Health Research 12 
Ethics Committee (Certificate no. 17-014-CERES-D). Free and informed consent was 13 
obtained from each participant or, for minors, from a parent. 14 
 15 
Results 16 
Our findings are presented below in three sections. The first section provides a description of 17 
the approach and population characteristics. The second section presents how the various 18 
actors experienced the transition. Finally, the third section describes the various actors’ views 19 
on a proposed peer support program for better transitions. 20 
 21 
Presentation of the respondents 22 
The participating patients came mostly from middle-class families, practically all of them 23 
lived with their parents, and 70% of them were receiving a biological agent. The average age 24 
of MPs was 17.1 years, and the average age of APs was 20.7 years. The cohort’s average age 25 




Table 2 presents a demographic profile of the participants (both minors and adults), as well as 2 
the name(s) of their parent(s) (if we met with them). 3 
 4 
Table 2. Demographic data on participating patients. 5 
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PHC: Pediatric health centre; AHC: Adult health centre; 5-ASA: 5-Aminosalicylic acid; TNF: Tumor necrosis 6 
factor; 6-MP: 6-Mercaptopurine (purinethol); MTX: Methotrexate 7 
 8 





Table 3. Health professionals met 2 
Participant Profession Sex 
PHC 
Dr. Wilson Pediatric gastroenterologist F 
Dr. Hedley Pediatric gastroenterologist F 
Dr. O’Connell Pediatric gastroenterologist M 
Dr. Richardson Pediatric gastroenterologist M 
AHC 
Dr. McCarthy Gastroenterologist F 
Dr. Sussex Gastroenterologist M 
Emma Nurse F 
PHC: Pediatric health centre; AHC: Adult health centre 3 
 4 
 5 
How the various actors experienced the transition  6 
This section presents how participants experienced the disease and how they perceived the 7 
difference between the pediatric and adult world, then how the transition was prepared and the 8 
difficulties encountered by patients post-transfer. 9 
There is no doubt that inflammatory bowel disease has an impact on patients’ lives. Most 10 
patients had been through a difficult initial experience with the disease, and they spoke freely 11 
about this at our meetings. For some, the disease had caused social problems, since the 12 
symptoms and treatments distinguished them from their peer group.  13 
 “In Grade 10, I was five-foot-one. Five-foot-six was small. At 78 pounds, I felt 14 
smaller than everyone […] You get bullied for that.” (Charles, YP) 15 
“Everyone saw me losing weight. It made me feel… different.” (Emily, AP) 16 
Nevertheless, once the diagnosis had been received, efficacious medications made it easier to 17 
live with the disease and limited its negative impacts.  18 
“Since I'm on an anti-TNF, I can really live my life without thinking about what I've 19 
got, which is serious.” (Liam, AP) 20 
 “I just have to be careful about what I eat, but I'm fine.” (Fleur, MP) 21 
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The APs stated clearly that IBDs cause more discomfort because of the taboo around their  1 
diarrhea symptoms, as Emily told us: “At first I just didn't discuss it. I was 16, 17 years old, I 2 
wasn't comfortable going into it.” 3 
Finally, the issue of rebellion during adolescence is also part of life with the disease, as 4 
expressed by the patient who was followed for the longest time in pediatrics: “I think there 5 
was a period, when I was around 12 to 14, when I didn't see the point of coming here. I really 6 
didn't care.” (Camillia, MP). 7 
The transition to adulthood allowed many participants to express themselves more confidently 8 
and live more openly with the disease when they were with their loved ones. Some even began 9 
to use humour to lighten the emotional burden. 10 
“If you're confident enough to be able to tell everyone and then you're open to it, for 11 
sure there’ll be more understanding when you have to spend six-and-a-half hours 12 
going to the bathroom.” (Liam, AP) 13 
APs also noticed that some residual symptoms have an impact on their lifestyles, especially 14 
with friends. 15 
“A bit tired, but for me it's more, it’s what I can and can’t eat. It’s really…. Even 16 
with the medication it's a bit better, but there are still some things I just can't eat.” 17 
(Emily, AP) 18 
For the parents, life with the disease begins with many concerns about their child's 19 
deteriorating health. 20 
“Basically, we thought, ‘Well, she may die, because she's gotten so skinny.’ ” 21 
(Beckie, parent) 22 
“They took his pressure, put him on the gurney right away, took him in the back, cut 23 
his shirt off and plugged him in. … I was really scared.” (Aaron, parent) 24 
These concerns also continue as the health problem develops. 25 
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“The first day he came home in Grade 6, the children fixed on the thing in his nose 1 
[the feeding tube]. One of them said, ‘Look at that, Mommy. Ahhh, he’s sick, 2 
(emotional) he's sick.’ ” (Aaron, parent) 3 
The parents also remarked that facing adversity has helped their children develop. The 4 
treatment can be difficult on a child, but the benefits far outweigh the disadvantages and they 5 
quickly return to their everyday lives. 6 
“It changes a person's personality too, don’t you think? I find that my daughter has 7 
changed … it’s made her more mature.” (Adeline, parent).  8 
“A very, very restricted diet. No lactose, no gluten…. For a guy, a young man 17, 18 9 
years old, this isn’t easy.” (Michael, parent) 10 
 “The cortisone period was fantastic.” (Helen, parent) 11 
There are also social impacts, limiting the options in their child's life plan. 12 
“There were odours too, when she went to the toilet. So that creates situations, she 13 
can't go see her friends anymore!” (Adeline, parent) 14 
“She said, ‘I don't know if I'm going to be able to have children.’ ” (Beckie, parent) 15 
For the AHPs, the patients’ feeling of being different and their position of dependence affects 16 
the care that can be provided.  17 
“They don't understand why they have to be on meds at the age of 21. They're a bit 18 
in denial. They’ve got their studies, their girlfriends, they want to travel, they want 19 
to do other things...” (Dr. McCarthy, AHP) 20 
However, developmental issues are seen as having the greatest influence on life with the 21 
disease, since many patients are in denial. 22 
“These are people who are a bit unstable and in complete denial of their illnesses. 23 
They're what I call ‘teenadults’; they're not adults, but they're not teenagers, either.” 24 
(Dr. Sussex, AHP) 25 
 
85 
Preparing for the transition 1 
The second theme discussed with participants concerned how the transition is organized in the 2 
two care settings. 3 
Overall, MPs appreciate the pediatric environment. However, they expect some differences 4 
between their current care and the adult world, even though they were not particularly anxious 5 
about the change in setting. 6 
“The atmosphere at the children's hospital isn't much like that of a hospital. It's a 7 
really nice experience there. [...] In the adult world, you're supposed to manage 8 
things on your own.” (Emmanuel, MP) 9 
“Well, it doesn't change much in terms of my well-being [to go to an adult setting].” 10 
(Charles, MP) 11 
“I think we just don't really know what to expect. In our minds, it’ll be no big deal.”  12 
(Camilia, MP) 13 
 14 
“It seems relatively simple, and it isn’t necessarily a big traumatic change.” (Bruce, 15 
MP) 16 
 17 
Many MPs still rely heavily on their parents, mainly their mothers: “Uh, maybe you’d better 18 
ask my mother about that” (Charles, MP). However, some pediatricians begin to encourage 19 
their patients, in their meetings, to gradually develop more independence, and this is 20 
something young people perceive: “Dr. O’Connell talks to me, he addresses questions at me, 21 
because he knows it's me. Sometimes my mother will break in because I don’t have anything 22 
more [to say].” (Fleur, MP) 23 
Once in an adult setting, patients underscored the lack of a program for developing self-24 
management skills and the fact that they were unprepared. 25 
“I would have liked to be more informed when I was 17, and make a kind of 26 
adjustment, slowly but surely learning how to manage my illness, rather than just 27 
‘Boom!’ when I turned 18.” (Leah, AP) 28 
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These patients were disappointed at not being asked to become more involved in their 1 
pediatric healthcare: “It's important that we get involved in our own case management [...]. I 2 
find that at St. Justine's [the children’s hospital]… you don't have to do anything.” (Liam, AP). 3 
However, some patients (2 out of 3) seemed to have benefited from an existing transition 4 
preparation program called TRACC (for patients with Crohn's disease and ulcerative colitis).35 5 
In TRACC, one day is dedicated to preparing 14-18 year olds and their parents for the 6 
transition through therapeutic education workshops, testimonials and discussions with peers. 7 
They appreciated this approach. 8 
 “There was a dinner and then some activities. I met a lot of people who have 9 
Crohn's disease [...], I really enjoyed it.” (Leah, AP) 10 
The parents revealed how different teenagers prepared for the transition differently. Some 11 
prepared in the final months leading up to the transfer, but others only learned at our meetings 12 
that there could be discussions to help them prepare for the transfer. 13 
“It was the gastroenterologist who told us, but we were meeting with him for the last 14 
time. Now we're waiting. We have no resources, there’s no-one we can call.” 15 
(Michael, parent) 16 
“For the parents, for example, I find that it generates insecurities.” (Beckie, parent) 17 
 Interviewer: “Because normally St. Justine doesn’t treat any patients over the age of 18 
18...” 19 
Helen: “Oh my God!” (Helen, parent) 20 
One mother, summing up the concerns of other parents, also expressed doubts about how 21 
transfers are organized and stressed a real need for support. 22 
“Why don't they make the transition early, perhaps making the transfer one year 23 
before the file [is transferred], so that we’ll have a chance to meet with them, while 24 
we’re still being supervised here? There could also be a nurse or social worker to 25 
talk to parents.” (Lucy, parent) 26 
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Although some parents indicated that they want to develop their child's independence, such 1 
efforts may get pre-empted by a well-meaning desire to be there for their child. 2 
“I have to be ready to let him go to appointments alone, but it’s hard! In [pediatric] 3 
care I played a leading role, but now I’ll be more like a good listener.” (Vivian, 4 
parent) 5 
Parents have difficulty letting go of the exceptional care experience received in pediatrics, as 6 
well as their easy access to a nurse clinician when they need to talk. They expect to lose this 7 
privileged relationship in adult medicine: 8 
“What I liked about the children's hospital was the nurse. Her name is Amelia. Oh, 9 
that lady! As soon as you have a question or something happens, you call her and 10 
she answers. She makes you feel safe.” (Adeline, parent) 11 
“When my daughter began treatment in an adult setting, she decided to take charge 12 
of everything. I found myself in a total vacuum, and she didn't tell me what was 13 
going on, either.” (Beckie, parent) 14 
“Around here I have a sense of relief, I feel like its a five-star service, really. I’m 15 
running out of time, and he's going to be in a jungle of adults.” (Helen, parent) 16 
The AHPs discussed the informal rules they and their colleagues have established for the 17 
transfer. 18 
“They transfer them under two conditions: if they are 18 years old and the patient is 19 
stable.”  (Dr. Sussex, AHP) 20 
“Theoretically, the agreement we had with the team at Ste. Justine is that the team 21 
should give the nurses' contact information, but this doesn’t seem to be what’s 22 
happening.” (Dr. McCarthy, AHP) 23 
One of the nurses also spoke about the new standards recently established for managing new 24 
cases, which also addressed parents' concerns. 25 
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“In fact, the people we receive [because sometimes the file isn’t sent to us], we don't 1 
wait for them to be seen before contacting them. We call them, we give them our 2 
contact information so that… they’ll have someone to call.” (Emma, nurse) 3 
Much like the parents, the AHPs try to develop independence in their young patients, but not 4 
without encountering some resistance from the parents. 5 
“Sometimes, when I see that their umbilical cord being cut, I tell them, ‘Next time, 6 
Jonathan, you’ll come alone, okay?’ And then I see the mother panicking!” (Dr. 7 
Sussex, AHP) 8 
 9 
Finally, all the AHPs reported that, in general, the transition works quite well. 10 
“Generally speaking, it isn’t a big problem.” (Dr. Sussex, Gastroenterologist) 11 
“They're not afraid to go to the hospital and be like adults there.” (Emma, AHP) 12 
 13 
“Then they're lost. But all of the patients referred here are lost, whether it's a 14 
transition or a new patient.” (Dr. McCarthy, AHP) 15 
 16 
Following the transition, young adults underscored the importance of becoming more 17 
independent, and how the physicians helped them in that process.  18 
“[The doctor] told us: ‘I don't mind your parents coming with you,… but you have 19 
to be able to understand what's going on, able to make your own decisions.’ ” 20 
(Emily, AP) 21 
 22 
The young adults emphasized the impact of these changes on their parents, and were even able 23 
to perceive certain benefits. 24 
“My mom was more out of control, because she knew she no longer had it.” (Emily, 25 
AP)  26 
 27 
“Sometimes, I just feel like I want to be alone with my doctor so that things will go 28 




Like their AHP colleagues, the PHPs underscored many issues related to patients exercising 1 
independence in their health care and the maturity of some patients. The result is often poor 2 
adherence to treatment plans and increased reliance on parental support. Each professional 3 
tried to address this situation, but there was no universal program for preparing the transition. 4 
“It's still difficult at our level to get them talking, to get them involved in choice of 5 
treatment.” (Dr. Hedley, Pediatric Gastroenterologist) 6 
“Changing the established care relationship is a complex undertaking. They’re still 7 
highly dependent on their parents, since they all live with their parents. And we're 8 
used to a three-way relationship.” (Dr. Richardson, PHP)  9 
 10 
This group also identified human resource limitations affecting their ability to establish a 11 
structured transition process: physicians have to prepare the file transfer on their own. Thus, 12 
despite attempts like TRACC to standardize the process, sometimes these professionals do not 13 
have the time to develop the file as much as they would like. 14 
“In fact, TRACC usually includes a pre-established form, but I’m often too busy to 15 
complete it.” (Dr. O’Connell, PHP) 16 
 17 
 18 
Post-transfer period 19 
First, APs report some difficulties in their initial contact with health services. These problems 20 
seem to be related in part to becoming more independent, or to a lack of control over the 21 
disease. 22 
“I hadn't understood the treatments. I hadn't understood that I could have other 23 
attacks, because in my mind I was adhering to the treatment, so there was no 24 
problem.” (Leah, AP) 25 
 26 
“When I had a stomach ache, at 17-18... 19 years [i.e. post-transfer], I would tell my 27 
Mom and she’d make an appointment. She took steps.” (Liam, AP). 28 
 29 
“It took me four tries before I could reach someone at the appointment centre and 30 
know that they had a nurse for people with IBD. ...] My mother had kind of left me 31 
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on my own, saying, ‘You have to start getting involved....’ I have an envelope where 1 
I've organized all my papers, prescriptions and scans.” (Leah, AP) 2 
 3 
“She basically told me, ‘If you have an attack on purinethol, it means that your 4 
treatment isn't working. We'll check together to see what we can give you.’ It made 5 
me think, ‘Well, I have to understand [my illness].’ ” (Emily, AP) 6 
Among the parents, experiences differed, no doubt based on their child's personality and 7 
temperament. Some parents only heard about things when something went wrong: “I heard 8 
about it when there was a problem” (Beckie, parent). Other patients demanded their parents' 9 
presence: “You're coming with meeeee!” (Adeline, parent). 10 
Interestingly, the healthcare professionals were dealing with a backlash against close pediatric 11 
supervision, as their patients were feeling somewhat liberated. 12 
“At the children’s hospital they’re fully taken care of. They receive medication, 13 
they’re given blood tests, they cry, they rebel. And then they get here, and they say: 14 
‘At last we're out of it.’ ” (Dr. Sussex, AHP) 15 
Peer support program for better transitions 16 
This section presents participants' perceptions of the idea of an accompanying patient 17 
program. 18 
Among MPs, we noted a clear lack of interest in this critical period in their care, and therefore 19 
little interest in what they could get from a peer support program. 20 
“[Would we be interested in having an accompanying patient?] Asking the question 21 
like that… it's because we don't know what to expect.” (Bruce, MP) 22 
“I think I'm in the process of being transferred to the Montreal [General] Hospital.” 23 
(Adrian, MP)  24 
“The way it's presented, it's an extremely complicated transition, but I’m not sure 25 
about that. I think the consensus is that it appears to be relatively simple.” (Bruce, 26 
MP) 27 
 28 
In APs, there is a need to be able to see oneself in the future, to see that it is possible to have a 29 
satisfying life plan, even if they have the disease. This involves meeting people who are living 30 
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with the same disease. Some have even been able to meet older patients, which they found 1 
reassuring. 2 
“When I had my attack when I was 11, they put me in a room with a 19-year-old girl 3 
experiencing a Crohn's attack. I was reassured to see that she was still alive at 19 4 
and living [a normal life].” (Leah, AP) 5 
One of the added values underscored by APs is the importance of having a better 6 
understanding of life with the disease, and this comes from being able to talk with an 7 
accompanying patient. 8 
Emily: “It seems like there's no one who really understands.” 9 
Liam: “But no, you can't, not until you've been through it yourself.”  10 
Leah: “You haven’t experienced it…” 11 
Liam: “Forget that!” 12 
Emily: “[…] It's more like meeting someone and you're not afraid to say: ‘Look, I 13 
go to the bathroom 3 times a day.’ ”  14 
(Emily, Leah and Liam, APs) 15 
The participants also pointed out some of the challenges in setting up such a program, 16 
particularly concerning the taboo around the disease and the way the project is presented: “It’d 17 
be better to have small groups [...] that would eliminate the stress or embarrassment.” (Emily, 18 
AP) 19 
On the other hand, the parents seemed very interested in the idea of an accompanying patient. 20 
“There’s no one better placed to help you than someone who's been through the 21 
same thing.” (Vivian, parent) 22 
 “As long as your stomach doesn't hurt like that... you can't understand.” (Beckie, 23 
parent)  24 
 25 
“They understand what the other person is going through.” (Adeline, parent) 26 




“We might not dare ask the nurse, but we would ask another parent. As if I were 1 
asking a friend.” (Adeline, parent) 2 
Concerning the idea of an online discussion forum, the AHPs raised a number of concerns 3 
about patient-to-patient contact.  4 
“We could have a kind of discussion forum, [but] we have to be careful, because 5 
there are people with Crohn’s disease who are very sick.” (Dr. Sussex, AHP) 6 
One of the physicians had already asked patients to intervene with other patients. But such 7 
initiatives remain exceedingly rare. 8 
“I said, ‘Listen, feel very free to say no. But when situations come up where we 9 
need to talk to a young person about an ostomy, would you agree to call them?’ She 10 
agreed.” (Dr. McCarthy, AHP) 11 
 12 
In the end, despite some initial misgivings, the AHPs said that certain aspects of the disease 13 
could be more easily addressed by accompanying patients, effectively acknowledging the 14 
limits of their ability to understand life with inflammatory bowel disease. 15 
“I often tell them: "I know I don't understand, because I don't have the disease, and I 16 
don't know what it is to have chronic pain, or to run around trying to find a bathroom 17 
in Montreal.” (Dr. Sussex, AHP) 18 
 19 
Physician PHPs had several questions about the idea of an accompanying patient, particularly 20 
in terms of the maturity of their minor patients and the ethical issues around working with 21 
them. However, some of them raised the idea of this kind of support for families after they 22 
have received the diagnosis.  23 
“I'm not sure that, at that age, young people are available enough to provide this type 24 
of support.” (Dr. Hedley, PHP) 25 
“We have to be careful, because some young people could get involved romantically 26 
with or abuse the younger ones. They really need to be closely supervised.” 27 
(Dr. Wilson, PHP) 28 
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“It would be a good idea to offer this type of support to families when they receive 1 
the diagnosis. That would reassure the parents, as well as the young person, to see 2 




Patients who have not yet been transferred to an adult care setting are generally 
unconcerned about the challenges ahead. This is largely due to the self-absorbed nature of 
adolescence,36,37 especially in terms of their illusion of invincibility, and the personal 
fiction that they are not governed by the same rules as other people. Moreover, the 
patients we met all had an illness that was generally well controlled by their treatments, 
so a young person could completely ignore his or her illness and need for care. Similarly, 
we were able to show that pediatric services do not provide resources to help young 
patients develop self-management skills.38 And, contrary to what we found in the 
literature, patients’ emotional attachment to their pediatric setting11,39-41 and anxiety 
around establishing a new therapeutic alliance42,43 did not appear to represent major 
issues among the adolescents we met. 
In contrast, APs acknowledge that their understanding of the disease is limited at the time 
of transfer. Their greatest challenge at that time is losing a therapeutic alliance and 
needing to build another in a new setting.11,39-43 As previously documented by Fair et al.44 
and Paine et al.,45 issues related to maturity and adherence to therapy generated 
instability in symptom control, driving their patients to take greater control of their 
health. 
In parents the transition is known to provoke considerable anxiety,46 and this is also the 
case for parents of young people with IBD. They become insecure when they lose direct 
contact with the care team, which characterized the therapeutic relationship (a three-way 
relationship) in pediatrics,39 especially since they find that their children are unable to 
independently manage the required care.46 Some of the parents of adolescents became 
very emotional about their anxiety over the change in care setting. 
Much like McLoughlin et al.,47 we noted that health care professionals perceive the need 
to have additional resources dedicated to the transition, since logistical, administrative 
and procedural issues impede a continuum of care. They were also concerned that 
patients from the pediatric setting have insufficient knowledge of the disease, maturity 
and independence.  
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One new finding of this study is that young patients in pediatric settings generally lack 
interest in their transition. As a result, they fail to see the value of a peer support program 
beginning in the pediatric setting. However, APs are much more interested in such an 
intervention. Having already faced the initial challenges of adjusting to adult life with a 
chronic disease, they are more inclined to accept peer support. Moreover, for parents in a 
pediatric care setting, preparing for the transition through conversations with parents of 
APs or with APs is seen as a potentially very positive way to calm their anxieties and see 
themselves in an anxiety-provoking unknown. In this context, a peer program could take 
the form of a family sponsorship, in which a young AP could provide support, primarily 
to the parents at first but then gradually helping the young person as the need arises. 
Having built a relationship of trust with the parent, the accompanying patient will be able 
to more easily intervene with the young person. Such a model would make it possible to 
respect and adapt to each person's needs during the transition period, which may occur at 
any time between the ages of 15 and 25 years. 
 
Limitations of the study 
Participation in this study (by both adults and adolescents) was limited by the educational 
obligations of most of the participants . Examination periods at school, the cyclical nature 
of academic semesters and holidays limited the number of times enough patients could be 
recruited to hold a focus group. There were even times when we had to conduct 
individual interviews. 
Embarrassment about the disease also deterred people from participating. Some young 
people were uncomfortable discussing their condition with strangers.  
Another limitation was that we had two specialized centres in our study, which may have 
produced a population with a higher proportion of complex cases requiring this level of 






The pediatric transition is a key step in the care pathway of YSCHNs, allowing them to 
gradually manage their health problem more independently. During this period, a peer 
support program appears to have positive impacts, and would be appreciated if it could 
evolve over time. In the pediatric environment it is mainly the parents who can benefit 
from such a program, and as the young people mature, a peer can help them meet more 
needs and manage their health problems more independently. Drawing on this approach, 
professionals, patients and parents are carrying out co-construction work and 
implementing a program. An assessment of this program will help ensure that everyone’s 
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1.13 Analyse complète 
La version complète de l’analyse des données présentée dans les articles 1 et 2 est 
consultable à l’annexe 18. Elle permettra au lecteur d’approfondir certains aspects des données 







1.14 Organisation de la transition 
Les programmes revus dans l’article 1 suivent en général les recommandations émises 
par l’AAP dans sa déclaration de 200223, notamment en commençant leurs interventions 
quelques années avant le transfert. Comme le suggèrent Sawyer et collaborateurs171, nous 
croyons que la transition se définit par un processus longitudinal et intégré plutôt que par 
l’événement ponctuel du transfert du dossier entre le clinicien pédiatre et celui pour adultes. 
Ainsi, parmi les 27 initiatives revues lors de notre synthèse interprétative des connaissances, 
seulement 6 d’entre elles offraient un suivi post-transfert69, 172-176, le plus souvent par l’entremise 
d’une clinique conjointe69, 173, 174, 176 ou en offrant la possibilité de retourner au suivi 
pédiatrique172 s’il se révélait difficile de forger l’alliance thérapeutique. Il serait toutefois 
pertinent d’explorer davantage le soutien disponible dès l’arrivée en milieu adulte puisque c’est 
à ce moment-là que sont mobilisées plusieurs compétences acquises par l’intermédiaire des 
programmes de préparation à la transition22, 177, 178. En ce sens, l’idée d’un patient 
accompagnateur, comme nous en avons discuté avec les participants à notre projet, se veut 
pertinente, car elle inclurait un soutien pour les jeunes adultes venant d’être transférés; de plus, 
cela fournirait un soutien continu pour les parents.  
Une autre leçon issue de la littérature est le rôle central d’une infirmière clinicienne (ou 
d’un travailleur social) agissant comme coordonnatrice de l’intervention68-72, 179-183. Par 
l’utilisation des principes du nursing184, 185, ces ressources semblent être à même de créer un 
meilleur lien avec les jeunes patients et leur famille. En outre, leur disponibilité plus grande par 
rapport à celle des médecins leur permet probablement de consacrer davantage de temps au 
développement d’une relation de confiance avec l’adolescent et ainsi augmenter l’efficacité de 
leurs interventions. Par opposition, lors de la consultation d’un mentor en ligne anonyme, les 
participants relèvent des difficultés à établir le même lien (« I would rather talk to people I know 
and trust for support and not strangers186. »).  Ainsi, nous retenons qu’il est important de 





Finalement, nous insistons sur la nécessité d’utiliser la bonne méthode pour entrer en 
contact avec les jeunes. À titre d’illustration, les initiatives basées sur le recours à un manuel de 
référence (transition binder) peuvent paraître séduisantes en raison de la possibilité d’offrir une 
documentation complète. Toutefois, les jeunes des projets ayant eu accès à un tel outil l’ont 
généralement peu consulté à cause de sa lourdeur187. De plus, Gorter et collaborateurs186 
rapportent qu’un des sujets a déclaré que ses parents avaient davantage fait appel à cet outil que 
lui-même. Il est donc important de choisir un cadre pédagogique adapté aux besoins et aux 
centres d’intérêt de la population cible. Par exemple, l’utilisation des SMS (ou textos), populaire 
chez les jeunes, a permis à Huang et collaborateurs188 de mieux transmettre le contenu 
pédagogique et également d’entamer le dialogue avec leurs patients (l’algorithme de réponse 
par SMS a permis de faire passer le nombre de communications lancées par le patient de 0 à 2 
pendant une période de huit mois : p < 0,001)).  
Les participants à notre étude ont cependant souligné certains risques de dérive compte 
tenu du groupe d’âge formant notre population. En effet, des participants pourraient développer 
des relations autres que de soutien l’un pour l’autre ou certains pourraient abuser de la naïveté 
des jeunes patients. De tels dérapages nuiraient au programme et porteraient préjudice à certains 
participants. Ainsi, il appert qu’un élément central à définir au moment de la coconstruction de 
l’intervention est le contexte dans lequel se dérouleraient les rencontres en tenant compte à la 
fois du besoin d’être adapté aux jeunes et de la nécessité de satisfaire à certaines exigences 




q Par exemple, il était clair lors des discussions avec les professionnels de la santé que les rencontres devaient avoir 
lieu au sein de l’établissement et que les patients accompagnateurs devraient consigner au dossier chaque 
intervention. Aucune rencontre de type « aller prendre un verre/un café pour jaser » ne semblait appropriée. 
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1.15 Différences de perception entre les groupes d’acteurs 
1.15.1 Patients adolescents 
Les patients n’ayant pas encore effectué leur transfert vers le milieu adulte se montrent 
généralement insouciants à l’égard des défis qui les attendent. Cette situation est largement 
explicable par la théorie de David Elkind sur l’égocentrisme à l’adolescence58, 189. Ses travaux 
indiquent notamment l’illusion d’invincibilité et la fabulation personnelle sur le fait de ne pas 
être régi par les mêmes règles que les autres comme des marqueurs typiques de la pensée 
adolescente. Puisque chez cette population, comme tendent à le montrer les données de notre 
échantillon, la maladie est généralement stable, un jeune pourrait choisir d’ignorer totalement 
cette dernière et son besoin de soins. Cette « solution » semble privilégiée par les jeunes, certains 
ayant vécu plusieurs impacts négatifs liés à la maladie lors de la période péridiagnostic.  
Tout comme dans la littérature, nous constatons que les habiletés d’autogestion de ce 
groupe d’âge sont peu développées. Selon les résultats de Fishman et collaborateurs190 la plupart 
des patients laissent reposer les responsabilités en rapport avec la gestion de la maladie sur leurs 
parents, et ce, même au début de l’âge adulte. Ces trouvailles ont été corroborées par le travail 
de Morsa et collaborateurs191 qui ont également identifié un manque important de ressources 
adaptées pour le suivi des JBSP. C’est aussi ce que nous avons observé dans notre étude.  
Comme le soulignent Paone et collaborateurs68 dans leur travail sur le programme ON 
TRAC, de nombreux facteurs dont l’immaturité sociale, la détresse émotionnelle et l’immaturité 
du jugement 192 peuvent contribuer à la prise de décisions discutables sur le plan médical21, 193. 
De plus, il est important de mentionner que les tâches développementales liées à l’état de santé 
s’ajoutent à celles qui se rattachent au développement normal de l’adolescent et peuvent 
constituer un fardeau important21, 22. Le besoin d’appartenance au groupe de pairs de 
l’adolescent58 représente également un enjeu à considérer puisque les habitudes de vie et 
contraintes imposées par son état de santé peuvent nuire à la formation de ces liens 
d’attachement en limitant les comportements du jeune. Celui-ci peut alors se sentir à l’écart et 
développer un ressentiment important par rapport à sa maladie, ce qui le mènera éventuellement 
à une diminution de l’adhésion à son plan de traitement194-198. 
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De façon surprenante, contrairement à ce qui est identifié dans d’autres publications, 
l’attachement émotif des patients au milieu de soins pédiatrique79, 80, 199, 200 et l’anxiété liée au 
besoin d’établir une nouvelle alliance thérapeutique201, 202 ne semblaient pas représenter des 
enjeux majeurs pour les adolescents rencontrés dans note étude. 
 
1.15.2 Patients adultes 
Conformément à ce qui a été observé chez les patients adolescents, les patients adultes 
reconnaissent que leur compréhension de la maladie était déficiente au moment du transfert. 
Une discussion portant sur le nouveau paradigme de soins qu’ils allaient expérimenter avait eu 
lieu avec l’équipe traitante pédiatrique certes, mais aucune préparation à long terme n’avait été 
effectuée. En somme, la perte d’une alliance thérapeutique et la nécessité d’en bâtir une nouvelle 
dans un nouveau milieu représentaient, pour eux, le plus grand défi à l’aube du transfert79, 80, 199-
202. 
 Ainsi que l’ont précédemment documenté Fair et collaborateurs203 de même que Paine 
et collaborateurs84, les enjeux de maturité et d’adhésion thérapeutique ont conduit plusieurs 
patients vers une réactivation de la pathologie, celle-ci les poussant à s’intéresser davantage à 
leur maladie et aux traitements. 
 
1.15.3 Parents 
Pour les adolescents, l’étape du transfert vers le secteur pour les adultes se révèle 
extrêmement anxiogène71, et c’est également le cas pour les parents de jeunes atteints de MII. 
La perte du contact direct avec l’équipe de soins qui caractérisait la relation thérapeutique 
(relation à trois) en pédiatrie les rend alors anxieux199, surtout qu’ils constatent que leurs enfants 
manquent d’autonomie dans la prise en charge de leur maladie71. Au cours de la discussion avec 
les parents des adolescents, certains ont exprimé de manière très émotive leur angoisse devant 
le changement de milieu de soins. 
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Plusieurs parents, contrairement à leurs enfants, ont nommé qu’ils apprécieraient le 
soutien de pairs pour se préparer à la transition puisqu’ils avouent avoir du mal à laisser leur 
jeune prendre son envol en raison de multiples inquiétudes par rapport à sa santé. Cet état de 
fait dénote qu’à cette étape les parents bénéficieraient peut-être davantage de l’apport de patients 
accompagnateurs ou de parents accompagnateurs que leurs enfants. 
 
1.15.4 Professionnels de la santé pour adultes 
Les connaissances sur la maladie, la maturité et l’autonomie des patients provenant du 
milieu pédiatrique sont au cœur des préoccupations des professionnels de la santé qui travaillent 
dans le domaine des soins pour adultes. Cette situation que nous avons observée fait écho à de 
nombreuses études qui montrent que, bien qu’ils aient atteint l’âge du transfert, de nombreux 
JBSP ne possèdent pas les connaissances ni les aptitudes suffisantes pour traiter leur 
problématique de santé. Ce constat est présent, entre autres, dans le domaine de la 
diabétologie204, des maladies rénales205 et des MII77, 79, 84, 190. Les participants à notre étude 
nomment également la trop grande implication de certains parents comme une barrière au 
développement de l’autonomie du jeune77, 79, 80, 84, 190 et ils tentent, par divers moyens, de 
modifier cette présence qui peut leur paraître lourde. 
Les professionnels de la santé du CHUM reconnaissent tous l’importance d’une 
transition structurée. À cet effet, l’Association des gastroentérologues du Québec a déjà mis sur 
pied une structure pour la transition des patients atteints de maladie de Crohn ou de colite 
ulcéreuse (TRACC) 206, mais son implantation dépend très souvent de la disponibilité du corps 
médical pédiatrique207. Ces enjeux de disponibilité des ressources humaines sont aussi 
considérés comme problématiques dans les données de McLoughlin et collaborateurs208. Dans 
cette dernière étude, les professionnels de la santé percevaient l’ajout de ressources consacrées 
à la transition comme une initiative qui aurait de nombreuses retombées positives sur le 
processus de transition. 
Selon l’équipe du secteur pour les adultes, des problèmes logistiques, administratifs et 
procéduraux au cours de la période visée par le projet ont aussi nui à l’établissement d’une 
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continuité de soins. Ces aspects seront abordés plus en détail dans l’analyse de l’implantation 
ci-dessous (voir la section 4.6). 
 
1.15.5 Professionnels de la santé du CHUSJ 
À l’instar de leurs collègues chez les adultes, les membres de l’équipe pédiatrique 
reconnaissent que la préparation à la transition est souvent limitée par les autres activités 
cliniques. Ainsi, aucune ressource n’est réservée à la transition et à la réalisation des projets 
(TRACC, clinique conjointe, etc.) : la préparation est plutôt faite en fonction de la disponibilité 
de chacun. Des difficultés de communication interétablissement sont de même notées, 
principalement lorsque les jeunes patients choisissent d’être suivis dans un centre régional 
proche de leur domicile.  
Le manque fréquent de compétence dans l’autogestion de la maladie est aussi rapporté, 
mais aucun programme d’établissement axé sur la préparation à la transition n’était en place au 
moment de notre collecte de données.  
 
1.16 Organisation des soins 
1.16.1 Enjeux liés à la coordination et à la continuité des soins 
La continuité des soins constitue un enjeu central dans la transition pédiatrique. Pour 
assurer des soins de qualité et limiter les pertes au suivir, une bonne communication entre le 
secteur de la pédiatrie et le secteur pour les adultes est primordiale. 
Selon les données recueillies, malgré des efforts pour offrir des cliniques conjointes et 
la mise en place d’outils d’échange d’information (c’est-à-dire le TRACC206), les récents 
changements organisationnels (déménagement, fusion/défusion), dont nous discuterons plus 
bas, ont engendré des obstacles à la communication. On note également que, la plupart du temps, 
 




ces efforts d’amélioration continue ne sont pas pérennisés administrativement et reposent sur la 
disponibilité des ressources médicales. Ces dernières, déjà très accaparées par leurs tâches 
cliniques, peinent à effectuer les tâches administratives liées aux programmes de transition ou 
de transfert208.  
Comme nous en avons discuté plus haut, nous retenons de la littérature que le recours 
aux services d’un coordonnateur de transition s’avère un élément essentiel de tout programme 
de transition68-72, 179-183. Afin d’assurer la disponibilité d’une telle ressource, l’administration 
devrait reconnaître officiellement le temps consacré aux activités de transition ou de transfert 
dans la charge de travail de cette personne. L’analyse coût-avantage d’une telle mesure 
constituerait un autre champ de recherche intéressant à l’avenir. 
L’établissement de cliniques conjointes de transition semble également porter déjà ses 
fruits dans le domaine de la néphrologie, plus particulièrement dans le cas de la transition de 
patients transplantés du rein. Dans une étude réalisée dans le même cadre organisationnel que 
notre projet, Michaud et collaborateurs209 démontrent des avantages statistiquement significatifs 
sur le plan de l’adhésion thérapeutique à l’immunosuppression et sur la qualité de vie des 
patients suivis dans un tel contexte. À noter que la clinique permet aux jeunes de rencontrer à la 
fois un néphrologue pédiatrique et un néphrologue pour adultes et qu’aucun problème de 
rétribution n’est rapporté, à l’inverse de nos résultats210. 
 
1.16.2 Divergence des paradigmes de soins 
Chaque milieu de soins possède ses propres protocoles et coutumes. Il est largement 
reconnu que les milieux pédiatriques offrent un excellent encadrement des patients et des 
familles afin de favoriser un développement optimal des enfants. Tout y est mis en œuvre afin 
de permettre aux enfants et aux adolescents de grandir en santé et d’atteindre leur plein 
potentiel211, 212. 
La principale différence chez les adultes est liée aux divers courants d’autonomie des 
patients29, 96-99 de même qu’au choix libre et éclairé213-215. Ainsi, bien qu’ils démontrent une 
grande empathie pour leurs patients, les professionnels de la santé pratiquant dans ce champ 
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doivent pareillement respecter le choix « éclairés » effectué par un patient de suivre ou non un 
traitement et de se présenter ou non à ses rendez-vous. En pédiatrie, les patients étant mineurs, 
la présence des parents peut aider à orienter la décision et les soins de l’adolescentt.  
Cependant, plusieurs informations inexactes sont transmises par rapport au 
fonctionnement du secteur pour les adultes au moment de la transition. De prime abord, le flou 
entourant la présence des parents à l’occasion des rendez-vous avec un praticien adulte est un 
mythe courant. Déontologiquement187 et légalement217, toute personne majeure ou mineure âgée 
d’au moins 14 ans peut demander à voir seule un professionnel de la santé, et le contenu de cette 
rencontre ne pourra être divulgué à un tiers, sauf si la loi l’autorise ou si la personne consent à 
la communication en question. Néanmoins, rien n’empêche une personne d’être accompagnée 
pour l’entièreté ou une partie de sa rencontre avec un professionnel de la santé si elle le désire213, 
217, 218. La seule limite pouvant être imposée est liée au nombre de personnes présentes : 
généralement, cela découle de l’espace physique disponible.  
Dans notre expérience professionnelle, à maintes reprises, nous avons souhaité, tout 
comme nos collègues et patrons, la présence de proches lors d’une consultation afin, d’une part, 
d’obtenir une histoire complémentaire précisant les événements ayant mené à la visite et, d’autre 
part, d’assurer la compréhension et la transmission de l’information. Si le patient accepte de voir 
ses proches participer à la rencontre, il n’y a pas d’obstacle organisationnel à le faire. Cela peut 
 
s La notion de choix libre et éclairé chez le groupe d’âge qui nous intéresse dans notre projet pourrait être sujette à 
discussion sur le plan éthique. Ainsi, pour être considéré comme apte à prendre une décision de santé, un patient 
doit généralement répondre aux critères de la Nouvelle-Écosse216. Au nombre de cinq, ces critères spécifient que 
le patient doit (1) comprendre la nature de la maladie pour laquelle un traitement lui est proposé, (2) comprendre 
la nature et le but du traitement proposé, (3) comprendre les avantages et les risques du traitement proposé, (4) 
comprendre les risques et les conséquences de ne pas subir le traitement proposé et (5) ne doit pas être affecté, sur 
le plan de la compréhension, par la maladie. De plus, la personne doit être capable d’apprécier l’information reçue 
et de l’inscrire dans sa philosophie de vie216. Ainsi, il pourrait être intéressant d’étudier si le refus de traitement 
dont font preuve certains jeunes adultes remplit les critères d’aptitude. 
t Bien qu’un individu de plus de 14 ans soit apte à consentir aux soins nécessaires pour lui-même, il reste néanmoins 




même s’avérer pertinent, par exemple dans des domaines où ce n’est pas le jeune qui assure le 
soin (pensons par exemple à la nutrition si les parents font la cuisine). 
Toutefois, il peut arriver, d’après notre expérience personnelleu, que la présence d’un 
parent avec un jeune adulte soit perçue comme un manque de maturité par certains membres du 
personnel de soins. Ainsi, il serait probablement plus juste de discuter de cet enjeu particulier 
avant le transfert plutôt que de transmettre une information inexacte. L’ajout progressif de 
moments où le jeune est rencontré seul par le médecin semble avoir été apprécié par les patients 
et avoir contribué au développement de l’autonomie de ceux-ci. Cette indépendance relative 
leur a aussi fait constater les avantages de l’absence de leurs parents, ces derniers étant parfois 
plus émotifs qu’eux-mêmes par rapport à certains symptômes. 
 
1.17 Effets anticipés d’un patient accompagnateur et intérêt pour ce type d’intervention 
Les données recueillies au cours de notre projet ont amené un questionnement quant à la 
meilleure stratégie d’intervention. 
 
u Les professionnels de la santé sont entraînés à reconnaître des schémas typiques (pattern recognition) de maladies 
afin de faciliter le diagnostic. Par exemple, le patient obèse est tout de suite vu comme un individu à risque de 
maladies cardiaques, l’obésité étant un facteur de risque important des maladies cardio-vasculaires. Il arrive que 
cette habitude de reconnaître des schémas typiques soit toutefois détournée de sa fonction primaire. Ainsi, de 
nombreux préjugés, positifs ou négatifs, sont donc présents dans les milieux de soins en fonction de leur association 
à un pattern ou à un autre. Puisqu’il est ardu de changer des habitudes de vie, la difficulté à perdre du poids du 
patient obèse de notre exemple mènera certain à l’associer à une personne qui « ne se prend pas en main », pour 
qui la prévention des maladies cardiaques n’est pas importante et qui sera conséquemment « un patient difficile ». 
Dès lors, les préjugés des soignants viennent teinter la relation de soins.  
 
Dans le cas de la transition pédiatrique, de mauvaises expériences passées avec des JBSP venant aux rendez-vous 
avec leurs parents peuvent avoir une influence sur la relation thérapeutique. Un praticien outillé pour travailler avec 
cette population comprendra que la transition de toute la famille est toujours en cours. Un clinicien avec moins 
d’expérience dans ce type de soins pourra y voir un manque de maturité et y trouver une source d’insatisfaction. 
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1.17.1 Acteurs visés  
Le point saillant de nos données s’articule autour du manque d’intérêt des jeunes patients 
du CHUSJ pour le phénomène de la transition en général. Autant dans notre projet que dans les 
données du projet de cardiologie143, ce groupe démontre une grande insouciance par rapport aux 
défis à venir tels que les ont décrits leurs pairs ayant déjà vécu la transition. En outre, ces jeunes 
patients ne paraissent pas se préoccuper du moment où ils quitteront le CHUSJ et aucun n’a fait 
part d’une émotion négative liée à la future rupture du lien thérapeutique avec l’équipe 
pédiatrique.  Sans parler d’absence d’intérêt, il est justifié dans ce contexte de se demander si 
une intervention qui débuterait au sein du milieu pédiatrique serait réellement bénéfique et 
susciterait l’engagement des patients adolescents.  
De leur côté, les patients adultes paraissent s’intéresser beaucoup plus à une éventuelle 
relation de soutien par les pairs. Ayant déjà fait face aux premiers enjeux de l’adaptation à la 
vie adulte avec une maladie chronique, ils sont davantage enclins à accepter l’aide d’un pair. 
L’idée de modèle de rôle est probablement rendue plus acceptable par la maturité gagnée au 
cours des quelques années les séparant de leurs pairs moins âgés. De plus, comme l’ont révélé 
l’état de la situation et des connaissances ainsi que l’article 1 de notre mémoire, peu d’initiatives 
en rapport avec la transition pédiatrique sont présentes en milieu adulte à l’heure actuelle. Une 
intervention comme la nôtre pourrait donc apporter une valeur ajoutée intéressante au suivi de 
ces patients.  
Fait intéressant, ce sont les parents qui manifestent le plus haut niveau d’anxiété par 
rapport à la transition pédiatrique. Engagés depuis le diagnostic et ayant vécu aux premières 
loges les événements de soins au fil du développement de leur enfant, ils appréhendent 
énormément le moment du transfert des soins puisque ce dernier représente également le 
moment où ils perdront le contrôle sur le suivi de leur enfant. En effet, bien que la loi autorise 
le mineur de 14 ans et plus à demander la confidentialité médicale216, l’approche relationnelle 
pédiatrique à trois a souvent fait en sorte qu’ils sont demeurés impliqués dans les soins. Une 
fois le transfert effectué, le changement de paradigme de traitement, tout comme l’autonomie 
grandissante du jeune, les prive souvent de cet accès aux soins. La perspective plus timorée71 
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qu’ils expriment par rapport à l’aptitude de leur enfant à gérer ses problématiques de santé lui-
même influe probablement de façon négative sur leur perception de la situation globale. 
 
1.17.2 Caractéristiques et présence du patient accompagnateur 
En ce qui a trait au profil type de patients accompagnateurs, nous avons un préjugé positif 
pour la proximité relativement à l’âge. Cependant, nous notons dans nos données un intérêt pour 
percevoir l’évolution possible de la vie avec la maladie, tant pour ce qui est des symptômes 
qu’en ce qui a trait aux rôles professionnels et personnelsv. Cette démonstration pourrait être 
d’intérêt au moment même de l’annonce du diagnosticw, lorsque se fait sentir un besoin de 
réassurance auquel nous croyons important de répondre, que ce soit en milieu adulte ou en 
pédiatrie. Des initiatives sporadiques qui se sont avérées fructueuses ont même déjà été tentées 
par les équipes de soins telles que rapportées dans l’analyse complète des données en annexe 
18. 
L’idée de parent accompagnateur pourrait aussi être proposée pour aider à la gestion de 
l’anxiété et guider d’autres parents dans leur propre transition. Certains parents paraissaient très 
attirés par le bénéfice du soutien par d’autres parentsx et avaient grandement apprécié les 
contacts avec les parents d’autres jeunes atteints de MII lors des groupes de discussion. Ainsi, 
autant au moment du diagnostic que lors de la transition, une forme de contact avec un pair 
serait susceptible d’offrir une stratégie de coping efficace. 
 
 
v « J’aimerais ça voir d’autres personnes qui ont la maladie, comment ils évoluent, qu’est-ce que je peux faire. » 
(Mark, patient CHUM) 
w « Oui peut-être au début là, tu sais, quand tu viens d’apprendre que tu as la maladie de Crohn, de d’avoir d’autres 
personnes qui s’en… qui vont bien genre une couple d’années plus tard euh avec la même maladie, je trouve ça 
pourrait être intéressant. » (Sasha, patient CHUSJ) 
x « Personne de mieux placé que quelqu'un qui a vécu la même chose que toi pour t'aider. » (Jeanne, parent) 
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1.18 Limites de l’étude 
Notre population possède plusieurs caractéristiques ayant pu influencer sur le 
déroulement du projet.  
Premièrement, la présence de participants mineurs a nécessité des adaptations sur le plan 
éthique pour répondre aux normes des comités de révision éthique de la recherche. Un 
formulaire particulier a donc dû être créé, et nous avons dû obtenir l’accord à la fois du parent 
et du jeune en vue d’assurer leur participation à notre projet.  
Deuxièmement, les obligations scolaires de nombreux participants (tant adultes 
qu’adolescents) ont limité la participation. La présence d’examens, la division des études en 
sessions et les vacances scolaires estivales ont restreint le nombre de moments où il a été 
possible de recruter suffisamment de patients pour tenir un groupe de discussion. À certains 
moments, nous avons même dû procéder sous la forme d’entrevues individuelles.  
Troisièmement, les méthodes usuelles de recrutement pour les projets de recherche ont 
également influencé la mise en œuvre de nos interventions. Ainsi, des délais dans l’obtention 
des listes de patients ont découlé de notre difficulté à avoir accès aux bases de données 
sécurisées de chaque milieu puisque ni notre agente de recherche ni nous-mêmes n’avions de 
codes d’accès. 
Dans un autre ordre d’idées, nous n’avons pas été en mesure, en raison de l’absence de 
ces renseignements dans les bases de données hospitalières, d’utiliser les moyens de 
communication privilégiés le plus souvent par les jeunes tels que le courriel ou les SMS. Comme 
nous en avons discuté dans l’article 1 et ainsi que l’ont fait Huang et collaborateurs188, 
l’utilisation de ces méthodes plus à la mode dans notre population aurait pu faciliter le contact 
avec les jeunes. 
Enfin, le territoire couvert par les hôpitaux au sein desquels se déroulait le projet est 
susceptible d’avoir influencé le recrutement. Ainsi, la grandeur du territoire desservi par le 
CHUM et le CHUSJ implique que certains patients habitent à l’extérieur de l’île de Montréal. 
Un déplacement, même en soirée, peut donc représenter un temps de trajet considérable en 




1.19 Enjeux vécus en rapport avec la réalisation de la recherche 
De nombreux défis se sont présentés à notre équipe au cours de la réalisation du projet 
de recherche faisant l’objet de notre mémoire. Afin d’en faciliter la compréhension, nous avons 
divisé leur analyse en quatre catégories, soit les enjeux inhérents aux institutions, à la procédure, 
aux professionnels de la santé de même que ceux qui sont liés à une démarche de recherche 
exploratoire comme la nôtre. 
1.19.1 Enjeux institutionnels 
Sur le plan institutionnel, notre équipe a dû composer avec le déménagement et la fusion 
des trois hôpitaux formant le « nouveau CHUM ». Ainsi, la préparation à cette fusion, le 
déménagement en octobre et en novembre 2017 et l’adaptation tant à un nouvel environnement 
qu’à une nouvelle équipe de travail ont mobilisé une grande quantité d’énergie du personnel de 
ce nouveau centre fusionné. Le travail de recherche de nombreuses équipes de soins a donc été 
suspendu ou ralenti.  
Le CHUSJ a aussi vécu l’adaptation à de nouvelles installations rénovées en novembre 
2016. Cependant, les équipes de travail sont demeurées stables tout au long de ce processus, et 
l’adaptation au nouvel environnement s’est déroulée de façon plus simple. 
La période où a eu lieu notre projet de recherche a également été source de tensions 
administratives sur le plan institutionnel à la suite de la décision gouvernementale de fusionner 
le CHUM et le CHUSJ. La communauté des professionnels de la santé et des employés du 
CHUSJ s’est alors mobilisée afin de conserver l’indépendance de cet établissement sur le plan 
administratif. Leurs actions étaient motivées par la crainte de voir la mission et l’expertise 
spécifique de ce centre pédiatrique être englouties dans les priorités propres au centre pour 
adultes.  
Finalement, au décours de ces événements, le directeur général du CHUSJ, M. Fabien 
Brunet, est devenu président-directeur général du regroupement du CHUM-CHUSJ. Notre 
équipe a d’abord perçu cette nomination comme un événement positif, M. Brunet ayant exprimé 
le souhait de faciliter la transition pédiatrique en procédant au regroupement des deux 
institutions. Toutefois, l’abandon en 2018 de la fusion a finalement eu pour résultat le retour à 




1.19.2 Enjeux procéduraux 
Notre position d’étudiant-chercheur a également eu des impacts sur le déroulement du 
projet, notamment sur le plan des enjeux procéduraux. Ainsi, avant de commencer notre projet, 
nous avons dû faire approuver le protocole de recherche à la fois par notre département 
universitaire et par le Comité d’éthique de la recherche en santé (CÉRES) de l’UdeM. Chacun 
de ces processus a entraîné des délais supplémentaires; et, comme nous le verrons plus bas, 
l’absence de soutien technique a provoqué une prolongation de ces délais.  
Pour ce qui est des deux centres hospitaliers visés, malgré leur regroupement au moment 
de la soumission de notre projet, notre équipe a dû présenter ce dernier au comité d’éthique des 
deux établissements. En dépit de l’utilisation du processus de reconnaissance de certificat 
éthique délivré par le comité du CHUM, les différences entre les documents requis sur chacune 
des deux plateformes de soumission en ligne ont elles aussi engendré des délais importants avant 
le début du projet.  
La signature du contrat d’entente entre les deux centres hospitaliers a été un autre enjeu 
important. D’abord, la question du transfert des fonds, même pour un petit budget de recherche 
comme le nôtre (environ 10 000 $), s’est révélée complexe et a nécessité de nombreux aller-
retour entre chacun des intermédiaires. En fin de compte, l’option retenue par notre équipe a été 
de ne pas effectuer de transfert de fonds et de payer notre agente de recherche directement par 
l’entremise du CRCHUSJ.  
Enfin, l’obtention des nombreuses signatures nécessaires a été difficile, principalement 
en raison de l’absence d’un agent de recherche dans chacun des établissements qui aurait mieux 





1.19.3 Enjeux concernant les professionnels de la santé 
La plupart des professionnels de la santé avec qui nous avons eu la chance de collaborer 
sont avant tout des cliniciens. Bien que certains cumulent des fonctions de recherche ou des 
responsabilités universitaires, la priorité est souvent donnée à leur travail en clinique avec les 
patients et leurs responsabilités au sein de leurs équipes de travail.  
D’une part, cet état de fait représente une occasion intéressante dans le contexte d’un 
projet de recherche comme le nôtre puisqu’il nous permet d’ancrer nos interventions dans la 
réalité clinique quotidienne. D’autre part, le temps disponible pour la participation à 
l’élaboration, à la mise en place et à l’évaluation d’un processus de changement est également 
limité. De même, le « sentiment d’urgence », tel qu’il est défini par Kotter 219, 220, est plus 
souvent orienté vers les soins quotidiens à prodiguer que vers des initiatives en vue de 
l’amélioration d’un processus. Logiquement, le patient instable à l’étage est plus pressant que 
le projet de recherche et lorsque les priorités cliniques ont occupé tout le temps de travail du 
professionnel, celui-ci doit remettre les choses non urgentes.  
Dans notre situation, de nombreux phénomènes ont limité le temps disponible des 
professionnels de la santé. En premier lieu, le déménagement et la fusion du CHUM, que nous 
avons abordé plus haut, ont augmenté la charge de clinique et paraclinique, ce qui a rendu 
d’autant plus difficile pour les équipes de soins le fait de consacrer du temps à la réalisation 
d’un projet de recherche. 
Concernant les ressources infirmières, une charge de travail importante a été constatée 
tant au CHUSJ qu’au CHUM. Au sein du centre pédiatrique, comme nos données le démontrent, 
l’équipe infirmière effectue un excellent travail d’accompagnement et se montre très disponible 
pour répondre aux préoccupations des jeunes patients et de leurs parents. Toutefois, le nombre 
limité de ressources et l’absence de temps prévu à consacrer à l’amélioration des services par la 
recherche font en sorte que la participation à un projet comme le nôtre se traduit par une 
augmentation de la charge de travail et demande d’y consacrer du temps hors des heures de 
travail rémunérées. 
Cette situation est également présente au CHUM et s’est trouvée exacerbée dans notre 
cas puisqu’aucune infirmière n’était officiellement liée administrativement à la clinique des 
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MII. Les deux personnes effectuant ce travail étaient en fait considérées comme des infirmières 
de recherche : malgré l’intérêt du gestionnaire du service de gastroentérologie pour notre projet, 
il n’a pu libérer de certaines tâches ces ressources afin qu’elles y participent.  
 
1.19.4 Enjeux de recherche 
Notre principal enjeu à titre d’étudiant-chercheur a été le temps à consacrer aux divers 
processus de recherche. En effet, notre position d’étudiant en médecine a grandement compliqué 
l’organisation du projet, notamment en raison du manque de flexibilité de l’horaire des stages 
de la période d’externat (deux dernières années du programme de médecine). Au cours de cette 
période, il est attendu que l’étudiant soit présent à l’hôpital de 8 h à 17 h du lundi au vendredi, 
en plus des gardes de soir et de fin de semaine. À cela s’ajoute l’étude nécessaire à la réussite 
du programme de médecine aucun congé discrétionnaire n’est alloué, et la charge de travail 
quotidienne rend difficile le fait de joindre un autre médecin par téléphone en utilisant le système 
de pagette. 
Dans notre projet, nous n’avions pas suffisamment anticipé tout le soutien nécessaire 
complémentaire. En l’absence de ressources humaines disponibles le jour, il devient compliqué 
de mener à bien un projet de recherche, car ces dernières permettent de déléguer la prise en 
charge des actes administratifs et de libérer le chercheur pour les moments où son expertise est 
réellement requise. Dans notre cas, l’arrivée de notre agente de recherche en novembre 2017 a 
facilité le recrutement des participants, l’organisation de la collecte des données et la 
transcription de celles-ci. 
L’importance de la délégation de tâches est soutenue par plusieurs auteurs en gestion, et 
son apprentissage constitue un des défis que doit relever le gestionnaire néophyte221-224. En tant 
qu’étudiant-chercheur travaillant pour la première fois avec une employée, nous avons dû 
apprendre, d’une part, à lui faire confiance dans l’accomplissement de certaines tâches et, 
d’autre part, à lui donner la rétroaction constructive lorsque cela était nécessaire. Comme tout 
apprentissage, cela ne s’est pas fait sans commettre d’erreur, ce qui a pu nuire au déroulement 
du projet et à l’efficacité de sa réalisation. 
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Dans l’idéal, de telles ressources devraient être présentes dans chacun des établissements 
pour pouvoir profiter des avantages liés au fait de travailler dans un milieu donné tels les 
annuaires téléphoniques, l’accès aux systèmes d’information, les réservations de salles, le 
contact avec les membres du groupe de recherche.  
Finalement, il importe de noter le temps alloué par chaque université pour terminer un 
programme de maîtrise, ce qui, conjugué aux impératifs de deux programmes d’études 
concurrents et aux enjeux d’implantation décrits plus haut, nous a amené à diminuer l’ampleur 
du projet initialement proposé. 
 
1.19.5 Enjeux budgétaires 
Notre projet a eu la chance de bénéficier de fonds de recherche provenant d’un don d’un 
particulier au service de gastroentérologie du CHUSJ. Le budget n’a donc pas été un facteur 
limitant dans le déroulement, l’équipe du CHUSJ ayant approuvé toutes les augmentations 
budgétaires (en particulier l’embauche d’une agente de recherche). Comme nous l’avons 
soulevé plus haut, notre plus grande difficulté a été d’obtenir l’accès à ces fonds auprès des 
services de comptabilité, et la présence intra-muros de notre agente de recherche aurait sans 
doute été d’une grande aide pour effectuer un suivi plus serré. 
 
1.20 Gestion du changement 
Les enjeux opérationnels que nous venons de faire ressortir sont typiques des problèmes 
qui se posent en gestion du changement. Notre projet ayant rencontré divers obstacles sur le 
plan de l’implantation d’un changement de pratique, nous croyons pertinent d’analyser ceux-ci 
en relation avec la littérature en management.  
1.20.1 Sentiment d’urgence 
Dans son ouvrage intitulé Alerte sur la banquise! Réussir le changement dans n’importe 
quelles conditions220, Kotter décrit un groupe de pingouins vivant sur le même iceberg depuis 
très longtemps. Un jour, un membre du groupe découvre que le glacier risque de fondre et il 
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entreprend alors de mobiliser ses pairs pour trouver une solution et assurer la survie du groupe. 
La première étape de ce ralliement consiste à convaincre les autres de l’urgence de la situation.  
Le sentiment d’urgence (ou prise de conscience de la situation) est une condition sine 
qua non de la réalisation d’un changement organisationnel219, 220, 225. Il permet de rallier les 
différentes parties prenantes autour du même objectif, ici le changement. Notre projet a 
certainement présenté des failles à ce niveau pour plusieurs raisons.  
Tout d’abord, contrairement aux préceptes de la recherche-action que nous avons 
abordés plus haut, le désir de changement émanait des chercheurs plutôt que du milieu comme 
tel. Bien que celui-ci ait perçu l’importance du thème abordé, il nous apparaît clair que, compte 
tenu des événements externes qui se sont déroulés tout le long de notre projet (déménagement, 
changement d’organisation), la priorité des équipes cliniques (le sentiment d’urgence) ne 
concernait pas le processus que nous souhaitions étudier. 
Si nous comparons notre projet avec l’initiative similaire en cardiologie, nous 
remarquons que, pour les équipes visées dans ce cas, il était plus facile de prioriser un projet de 
changement des processus puisqu’elles n’étaient pas atteintes par des changements 
organisationnels de la même façon, l’équipe de l’ICM connaissant une période de stabilité.  
Le sentiment d’urgence est aussi souvent limité pas la présence de ce que Kotter nomme 
la « complaisance » (complacency). La définition du terme anglais diffère légèrement de celle 
de l’équivalent français qui est plus connotée négativement. En anglais, le mot est défini comme 
« un sentiment de calme satisfaction par rapport à ses capacités ou à une situation qui empêche 
d’essayer de nouvelles méthodesy, 226 » ou « l’autosatisfaction, précisément lorsqu’elle est 
accompagnée par de l’inconscience par rapport aux dangers actuels ou aux déficitsz, 227 ». La 
notion de complaisance ainsi définie peut s’appliquer à la transition pédiatrique.  
Comme nous l’avons vu dans la section 1.3, la transition pédiatrique est reconnue depuis 
plus de 25 ans comme un moment charnière de la prise en charge des maladies chroniques38. 
Malgré cet état de fait, nous avons constaté que même un établissement de renommée 
internationale comme le CHUSJ ne possède pas de programme structuré, évalué et validé pour 
 
y « A feeling of calm satisfaction with your own abilities or situation that prevents you from trying harder.  » 
z « Self-satisfaction especially when accompanied by unawareness of actual dangers or deficiencies. » 
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la transition pédiatrique. De même, le CHUM, qui reçoit une part importante des patients 
transférés du CHUSJ n’a pas de programme d’accueil pour les jeunes adultes qui y commencent 
leur suivi. Seules quelques initiatives départementales ont été lancées, entre autres en 
néphrologie avec une clinique conjointe de greffe rénale209 ou en gastroentérologie par 
l’entremise du programme TRACC206.  
Loin de formuler une accusation, nous estimons que cette situation reflète plutôt la faible 
urgence relative de la prise en charge de la transition en regard de l’urgence représentée par le 
traitement de patients dont la condition est instable. En effet, le transfert d’un centre à l’autre 
s’effectue dans la très grande majorité des cas au cours d’une période de stabilité de la condition 
de santé. Ce n’est souvent, comme nous l’ont dit les jeunes patients du CHUM lors de notre 
rencontre et ceux de l’ICM, que lorsque la maladie devient instable que les réelles difficultés 
surviennent, le patient ne possédant alors pas nécessairement tous les outils pour l’autogestion 
de sa maladie.  
Nous notons de plus que, par le fonctionnement actuel du système de transfert, l’équipe 
qui doit préparer le patient au nouveau paradigme de soins n’est pas celle qui devra gérer les 
complications découlant des lacunes de préparation. Le sentiment d’urgence peut être diminué 
par ce fait, car le temps utilisé par l’équipe pédiatrique ne se trouve gagné que plus tard par 
l’équipe adulte : l’investissement peut donc sembler disproportionné. 
Pour diminuer cet effet, diverses initiatives de cliniques pour les jeunes ont démontré 
qu’il peut être bénéfique d’avoir une équipe, des lieux ou des moments consacrés au suivi des 
15 à 30 ans en vue d’adapter la forme du suivi à cette population. Ainsi, l’équipe a tout intérêt 
à investir dans le développement de l’autonomie du jeune patient, ce qui facilitera grandement 
son suivi dans le milieu adulte.   
  
1.20.2 Leadership 
Le sentiment d’urgence s’avère primordial dans tout changement organisationnel. 
Néanmoins, pour transmettre et communiquer l’urgence à un groupe de travail, la présence d’un 
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groupe de pilotage (guiding coalition) est essentielle et l’absence d’un tel groupe sélectionné 
selon les besoins anticipés est une erreur commune en gestion du changement219, 220, 228. 
Dans le projet faisant l’objet de notre mémoire, diverses erreurs de planification ont 
mené à un leadership sous-optimal et peuvent expliquer en partie les difficultés éprouvées. 
D’abord, contrairement aux préceptes de la recherche-action dont nous avons discuté plus haut, 
notre projet n’émanait pas des équipes de soins. Bien que celles-ci aient démontré un réel intérêt 
à cet égard, il est fort probable que si l’on avait réuni ces équipes et qu’on leur avait demandé 
de préciser leurs priorités sur le plan de l’amélioration de la qualité des soins, ce n’est pas la 
transition qui aurait été choisie.  
Ensuite, en tant qu’étudiant-chercheur, nous avions la responsabilité de prendre en 
charge le déroulement du projet. Toutefois, notre temps pour effectuer toutes les démarches 
inhérentes à un projet de recherche multicentrique était limité par nos activités professionnelles 
d’étudiant au doctorat en médecine. Ainsi, nous n’avons pas été à même de pleinement 
démontrer notre enthousiasme relativement au projet et d’assumer tout le leadership nécessaire. 
De plus, notre position d’étudiant en médecine nous plaçait dans une relation particulière avec 
nos collaborateurs en raison de la hiérarchie présente dans l’enseignement médicalaa. Il nous 
était alors difficile de vraiment assurer tout le leadership nécessaire. 
 
aa La pyramide d’enseignement médical au Québec est constitué des niveaux suivants : « patron » (médecin ayant 
droit de pratique autonome), « résident sénior », « résident junior » et « externe ». L’évaluation en clinique, qui 
détermine les chances d’admission à un programme de spécialité qui est contingenté, est fondée sur l’appréciation 
du travail du résident ou de l’externe par le patron. Il est généralement mal vu pour un subalterne, compte tenu de 
sa faible expérience clinique, de remettre en doute un diagnostic, une conduite de traitement ou un comportement 
d’une personne d’un niveau hiérarchique supérieur. Une telle intervention se voit généralement sanctionnée dans 
l’évaluation et les comités d’admission des différents programmes postdoctoraux sont très sensibles à ces mentions 
pour éviter de devoir gérer un résident aux actions ou aux décisions potentiellement problématiques par la suite. 
La situation actuelle au Canada fait en sorte que pratiquement tous les programmes de résidence sont contingentés 
et que la concurrence pour obtenir un poste est très forte. Ainsi, les externes, comme nous l’étions au moment de 
la réalisation du projet, dépendent de l’appréciation qu’ont d’eux les patrons afin de pouvoir être admis au 
programme de résidence qui les intéresse.  
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À cet effet, nous avons pu constater que notre projet jumeau en cardiologie pédiatrique143 
a profité d’un leadership du projet qui reposait sur une équipe comptant trois membres 
principales (Dre Fournier, Dre Pomey et Mme Badr), dont une faisait partie intégrante de 
l’équipe de soins en cardiologie pédiatrique et connaissait personnellement la plupart des 
membres de l’équipe adulte. Ce projet a donc été mis en place plus facilement que le nôtre et 
son déroulement a été davantage rapide. Il faut aussi noter que ce projet a pu compter sur les 
services d’une agente de recherche externe au CHUSJ et d’un agent interne à celui-ci. 
 
1.21 Démarche réflexive 
1.21.1 Méthodes d’évaluation et partenariat de soins 
À la suite de notre synthèse interprétative des connaissances, nous nous interrogeons 
quant au faible nombre de programmes de transition dûment évalués et aux devis d’étude choisis 
par les auteurs68, 69, 172, 174, 180-182, 186, 187, 229-234. Nous notons, entre autres, la présence majoritaire 
des méthodes exclusivement quantitatives dans les techniques d’évaluation utilisées par les 
chercheurs. Ces méthodes pratiques (en raison des coûts bas) et reconnues comme valides par 
la communauté scientifique présentent toutefois quelques faiblesses dans ce contexte. Ainsi, les 
programmes évalués semblent parfois peu efficaces par rapport aux effets qu’ils engendrent, 
principalement lorsque seuls des indicateurs biologiques (par exemple, des biomarqueurs) ou 
des critères d’évaluation (outcomes) dichotomiques sont utilisés173, 174, 181, 229, 233, 235, 236. Cela 
nous paraît peu représentatif de la complexité de la relation de soins médecin-patient.  
Cependant, lorsqu’on ajoute l’évaluation de la qualité de vie par l’intermédiaire d’un test 
objectif ou des entrevues semi-structurées, des améliorations seraient possiblement notées, 
malgré le peu d’effet détecté par les indicateurs objectifs232. Dans ces conditions, l’utilisation 
de mesures témoignant de l’expérience personnelle du patient et de sa famille ainsi que le 
recours à des méthodes mixtes semblent donner un portrait plus complet et exact de l’effet d’une 
intervention.  
Dans un même ordre d’idées, il serait pertinent de concevoir un outil d’évaluation 
permettant de documenter la perception du patient et de sa famille sur son processus de transition 
et de l’implanter en milieu hospitalier. Ainsi, les données obtenues pourraient être analysées et 
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comparées avec la perception des professionnels de la santé quant au processus vécu. À l’heure 
actuelle, l’élément qui représente une réussite pour ces derniers n’est peut-être pas perçu de la 
même façon par les adolescents et leurs parents. L’utilisation d’un nouvel outil permettrait 
possiblement de débuter la discussion pour l’établissement d’un véritable partenariat. 
 
1.21.2 Apport du partenariat et personnalisation des soins aux JBSP 
Dans notre projet, le travail en partenariat avec les professionnels de la santé, les patients 
et leurs parents a eu plusieurs effets positifs. De prime abord, et c’est probablement le résultat 
le plus opposé à nos a priori, le contact avec les patients adolescents nous a permis de constater 
que l’établissement d’un programme de mentorat s’adressant à eux serait probablement inutile. 
C’est plutôt sur la détresse anxieuse de leurs parents qu’il faudrait se concentrer, cette dernière 
étant bien plus grande que celle que nous avions imaginée. Pour leur part, les jeunes adultes du 
CHUM nous ont permis de confirmer la pertinence d’une intervention comme la nôtre à ce 
moment du suivi. 
Le contact avec les professionnels nous a amené à découvrir que, bien que l’enjeu de la 
transition soit considéré comme prioritaire par plusieurs sociétés savantes, certains acteurs s’y 
investissent davantage que d’autres. L’idée d’une médecine spécialisée pour les JBSP, comme 
les cliniques conjointes de néphrologie209, permettrait aux spécialistes de regrouper leur 
expertise et de se concentrer sur ce type de suivi. À ce sujet, les cliniques multidisciplinaires de 
premier épisode de psychose qui sont spécialisées dans la prise en charge des 15 à 35 ans et qui 
offrent aussi des services aux familles pourraient servir d’exemple102, 237-240. Les services de 
travailleurs sociaux et de conseillers d’orientation pourraient même être ajoutés aux cliniques 
de JBSP pour assurer un meilleur suivi biopsychosocial à un moment où plusieurs jeunes 
doivent choisir leur carrière et tenter de devenir autonomes financièrement241. 
Ainsi, en utilisant le partenariat avec chacun des acteurs, nous avons été à même de 




1.21.3 Rapport au changement 
Il ressort de nos résultats que les patients et leurs proches ne sont pas les seuls à vivre 
une transition au tournant de l’âge adulte. Les professionnels de la santé sont également placés 
devant l’évolution des besoins de leur patientèle. La constatation de ce phénomène mobilise 
plusieurs d’entre eux autour des enjeux de transition, mais les structures à l’intérieur desquelles 
ils travaillent offrent une résistance au changement en matière de pratique. Par exemple, les 
difficultés à être rémunéré pour son travail lorsqu’un médecin décide de faire une clinique hors 
de son établissement d’attache constituent un obstacle important.  
Pour ce qui est du personnel infirmier, le manque d’adaptabilité des établissements au 
sein desquels il travaille s’est aussi avéré un enjeu. Ainsi, il était impossible de permettre à ces 
personnes d’être libérées de certaines de leurs tâches pour participer au projet et celles qui y ont 
pris part ont dû le faire –pendant leur pause. Même après avoir rencontré le gestionnaire de ces 
personnes et malgré son intérêt pour notre projet, nous avons constaté qu’il n’était pas en mesure 
de modifier l’organisation du travail.  
Par ailleurs, la venue d’un nouveau membre dans l’équipe de soins (soit le patient 
accompagnateur) a suscité de nombreuses réactions. Lors de nos rencontres pour présenter le 
projet aux équipes des différents services visés, les professionnels de la santé ont soulevé des 
questionnements sur les limites à établir en ce qui a trait aux recommandations émises par le 
patient accompagnateur. Ces divers obstacles à l’expérimentation ont restreint (ou, à tout le 
moins, rendu plus complexe) l’implantation d’une initiative comme la nôtre. 
 
1.21.4 Acteurs visés par la transition 
Nous retenons de notre projet que la transition pédiatrique est un phénomène multifacette 
qui implique une multitude d’acteurs. Outre la personne atteinte, les parents et les professionnels 
de la santé vivent également une transition.  Dans le cas des premiers, ils doivent apprendre à 
laisser leur enfant voler de ses propres ailes même s’il semble parfois près de se heurter à un 
mur. Pour les seconds, ils doivent en arriver à adapter leur pratique, et ce, tant en pédiatrie que 








La transition pédiatrique constitue un moment charnière pour de plus en plus de jeunes 
atteints d’une ou de plusieurs maladies chroniques. À ce jour, bien que les lignes directrices sur 
cette période foisonnent et que de nombreux chercheurs se soient attachés à la mise en évidence 
des barrières à la réussite de la transition, peu d’initiatives auraient été formellement évaluées 
quant à leur efficacité.  
Intimement liée à plusieurs enjeux développementaux, l’étape de la transition est une 
source d’anxiété importante pour les parents. De leur côté, les professionnels de la santé 
travaillant dans le secteur des soins pour adultes se trouvent souvent décontenancés par le 
manque d’autonomie et de préparation des nouveaux patients issus du milieu pédiatrique qu’ils 
sont amenés à suivre. Pour leur part, les jeunes adultes réalisent a posteriori leurs carences en 
matière d’autogestion des soins, tandis que leurs pairs moins âgés présentent les symptômes 
d’une belle indifférence28 par rapport à leur problématique de santé : ils ne comprennent pas les 
efforts déployés pour faciliter ce qui, à leur sens, n’« est pas nécessairement une grosse étape 
traumatisante » et qui « semble relativement simple ». 
En nous basant sur une méthodologie qualitative exploratoire qui s’inscrit dans une 
démarche de coconstruction en partenariat avec les patients146, nous avons exploré  l’intérêt à 
mettre en place une intervention faisant appel à des patients accompagnateurs. Ce type de 
programme a trouvé écho tant chez les jeunes adultes que chez les parents de patients atteints 
d’une MMI : l’idée de pouvoir compter sur l’expérience de quelqu’un ayant vécu la même 
situation qui permettra aux participants de trouver des réponses à leurs questionnements actuels 




28 Se dit d’une personne démontrant une absence d’intérêt pour ses symptômes physiques. En psychiatrie, ce 




À la lumière de ces résultats, nous demeurons convaincus de la pertinence d’une 
intervention de patients accompagnateurs dans la transition pédiatrique. Toutefois, nous pensons 
d’emblée, même si cet aspect devait être déterminé dans la phase de coconstruction, qu’une telle 
intervention serait plus profitable. Elle pourrait prendre la forme d’un accompagnement qui 
débuterait en milieu pédiatrique des parents, puis lors de la transition des parents et des jeunes 
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Annexe 3 – Guide de groupe de discussion et d’entrevue semi-dirigée avec les patients du 
Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine 




Nous effectuons une étude pilote visant à mettre en place un programme de transition entre 
les soins en gastroentérologie pédiatrique du CHU Sainte-Justine vers la gastroentérologie 
adulte du CHUM grâce au partenariat entre les patients et les professionnels et qui fait appel 
à des patients accompagnateurs. La transition est le passage d’un milieu de soins pédiatriques 
vers un milieu de soins adulte. Nous souhaitons, grâce à ce projet de recherche connaître votre 
expérience de soins, vos besoins et attentes par rapport au rôle que peut jouer un patient 
accompagnateur dans le processus de transition.   
  
Les patients accompagnateurs sont d’anciens patients actuellement suivis au CHUM, invités à 
venir rencontrer bénévolement les jeunes patients adultes devant vivre la transition, et qui sont 
ouverts à partager leur expérience acquise au cours de leur transition entre les soins donnés par 
leur milieu pédiatrique et le CHUM. Ils apportent leur aide à d’autres patients pour les aider 
dans tout leur cheminement de transition en partageant leur expérience afin d’aider les personnes 
en transition à : 1) comprendre leur maladie, 2) favoriser une continuité dans les soins ; 3) aider 
à maintenir un haut niveau d’adhésion aux traitements par une implication des patients dans leur 
parcours de soins ; 4) saisir les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux en lien avec la 
transition. Cette implication des patients accompagnateurs devrait faire en sorte que la transition 
se fasse de manière harmonieuse, favorisant un meilleur suivi en médecine adulte et une 
meilleure qualité de vie future.  
  
C’est dans ce contexte que vous avez été sollicité par le service de gastroentérologie 
pédiatrique du CHU Sainte-Justine ou du CHUM pour participer à cette étude et nous vous 
remercions d’avance de nous accorder une entrevue d’une heure environ.  
  
Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. 




v Pourriez-vous me décrire votre suivi médical à l’Hôpital Sainte-Justine ? 
Ø Qu’est-ce que vous aimez? 
Ø Qu’est-ce que vous n’aimez pas? 
Ø Qu’est-ce qui pourrait être amélioré ? 
Ø Quelle est la relation avec l’équipe de soins de gastro? 
v Pourriez-vous partager avec nous comment vous avez été préparé à votre 
transition pédiatrique ?  
Ø Comment avez-vous été approché par votre équipe médicale pour en parler?  
§ Combien de temps avant la transition ?  
§ Qu’est-ce qui a été fait ?  
§ Est-ce que vos parents ont été inclus dans la conversation ?  
§ Quels sont les points forts de ce que vous avez vécu ?  
§ Qu’est-ce que vous n’avez pas aimé ?  
 
v Quelles sont vos principales préoccupations par rapport à la transition?  
Ø Est-ce que vous avez des craintes et des appréhensions par rapport à certains éléments 
de votre vie ?   
§ Votre alimentation ? 
§ Vos activités physiques ? 
§ Votre sommeil ? 
§ Vos études ? 
§ Vos relations amoureuses et sexuelles ? 
§ Votre stress ? 
§ Autres ?  
 
v Pourriez-vous en 5 mots nous décrire une personne qui s’apprête à passer vers les soins 
adultes et qui a une maladie inflammatoire de l’intestin ? 
 
v Vécu social 
Ø Vous êtes-vous déjà senti mis à l’écart ou rejeté par votre entourage (famille, amis, 
école) en raison de votre maladie? 
Ø Votre maladie vous fait-elle souffrir ou vous empêche-t’elle de participer à des activités 
ou des évènements auxquels vous auriez voulu participer? 
Ø Est-ce que vos amis font des choses que vous ne pourriez pas faire en raison de votre 
maladie ? Comment réagissez-vous lorsque c’est le cas?  
Ø Quels sont vos projets futurs? Est-ce que vous percevez votre maladie comme un frein 
ou un atout pour y parvenir ?  
 
v Perception des patients accompagnateurs et de leur impact sur la transition 
 
Ø Avez-vous entendu parler de patients accompagnateurs, ou patients pairs c.-à-d. de 
patients qui sont passés par les mêmes expériences de soins et qui mettent à profit 
cette expérience pour des personnes qui ont à les vivre ?  
§ Comment jugez-vous ce type de soutien ? 
§ Pensez-vous que vous aimeriez avoir ce type de soutien ?   
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§ À votre avis, à quoi cela pourrait (vous) servir ?  
§ Est-ce que ce soutien pourrait avoir un impact sur : 
• Votre perception de vous-même comme malade ?  
• La façon de vivre les préjugés de certaines personnes ?  
• Votre vécu avec la maladie ?  
• La manière dont vous vous perceviez par rapport aux autres adolescents ?   
• Votre capacité à vous projeter dans l’avenir et avoir des projets ?   
 
Ø Les services de gastroentérologie du CHUM et du CHU Sainte-Justine pensent à 
implanter ce type de mentorat pour aider les patients à réaliser leur transition 
pédiatrique : 
§ Selon vous, quel est le moment adéquat pour organiser les rencontres entre les 
patients et les patients accompagnateurs ?  
§ Quel serait, d’après vous, le nombre de rencontres appropriées avant et pendant la 
transition ?  
§ Pouvez-vous nous dire quel type d’information pourrait être partagé lors des 
rencontres entre les patients et les patients accompagnateurs?  
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Annexe 4 – Guide de groupe de discussion et d’entrevue semi-dirigée avec les parents des 
patients du Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine 




Nous effectuons une étude pilote visant à mettre en place un programme de transition entre 
les soins en gastroentérologie pédiatrique du CHU Sainte-Justine vers la gastroentérologie 
adulte du CHUM grâce au partenariat entre les patients et les professionnels et qui fait appel 
à des patients accompagnateurs. La transition est le passage d’un milieu de soins pédiatriques 
vers un milieu de soins adulte. Nous souhaitons, grâce à ce projet de recherche connaître votre 
expérience de soins, vos besoins et attentes par rapport au rôle que peut jouer un patient 
accompagnateur dans le processus de transition.   
  
Les patients accompagnateurs sont d’anciens patients actuellement suivis au CHUM, invités à 
venir rencontrer bénévolement les jeunes patients adultes devant vivre la transition, et qui sont 
ouverts à partager leur expérience acquise au cours de leur transition entre les soins donnés par 
leur milieu pédiatrique et le CHUM. Ils apportent leur aide à d’autres patients pour les aider 
dans tout leur cheminement de transition en partageant leur expérience afin d’aider les personnes 
en transition à : 1) comprendre leur maladie, 2) favoriser une continuité dans les soins ; 3) aider 
à maintenir un haut niveau d’adhésion aux traitements par une implication des patients dans leur 
parcours de soins ; 4) saisir les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux en lien avec la 
transition. Cette implication des patients accompagnateurs devrait faire en sorte que la transition 
se fasse de manière harmonieuse, favorisant un meilleur suivi en médecine adulte et une 
meilleure qualité de vie future.  
  
C’est dans ce contexte que vous avez été sollicité par le service de gastroentérologie 
pédiatrique du CHU Sainte-Justine ou du CHUM pour participer à cette étude et nous vous 
remercions d’avance de nous accorder une entrevue d’une heure environ.  
  
Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. 




v Pourriez-vous me décrire votre suivi médical à l’Hôpital Sainte-Justine ? 
Ø Qu’est-ce que vous aimez? 
Ø Qu’est-ce que vous n’aimez pas? 
Ø Qu’est-ce qui pourrait être amélioré ? 
Ø Quelle est la relation avec l’équipe de soins de gastro? 
v Pourriez-vous partager avec nous comment votre enfant a été préparé à la 
transition pédiatrique ?  
Ø Comment avez-vous été approché par votre équipe médicale pour en parler?  
§ Combien de temps avant la transition ?  
§ Qu’est-ce qui a été fait ?  
§ Avez-vous été inclus dans la discussion ?  
§ Quels sont les points forts de ce que vous avez vécu ?  
§ Qu’est-ce que vous n’avez pas aimé ?  
 
v Quelles sont vos préoccupations par rapport à la transition?  
Ø Est-ce que vous aviez des craintes et des appréhensions par rapport à certains éléments 
de la vie de votre enfant?   
§ Son alimentation ? 
§ Ses activités physiques ? 
§ Son sommeil ? 
§ Ses études ? 
§ Ses relations amoureuses et sexuelles ? 
§ Son stress ? 
§ Autres ?  
 
v Pourriez-vous en 5 mots nous décrire une personne qui s’apprête à passer vers les soins 
adultes et qui a une maladie inflammatoire de l’intestin ? 
 
v Vécu social 
Ø Votre enfant a-t-il déjà été mis à l’écart ou rejeté par son entourage (famille, amis, 
école) en raison de sa maladie ?  
Ø Sa maladie le faisait-elle souffrir ou l’empêchait-elle de participer à des activités ou des 
évènements auxquels il aurait voulu participer ? 
Ø Est-ce que ses amis font des choses qu’il ne peut pas faire en raison de sa maladie ?  
§ Comment réagit-il? 
Ø Quels sont ses projets futurs ? Est-ce que vous perceviez sa maladie comme un frein ou 
un atout pour y parvenir ?  
 
v Perception des patients accompagnateurs et de leur impact sur la transition 
 
Ø Avez-vous entendu parler de patients accompagnateurs, ou patients pairs c.-à-d. de 
patients qui sont passés par les mêmes expériences de soins et qui mettent à profit 
cette expérience pour des personnes qui ont à les vivre ?  
§ Comment jugez-vous ce type de soutien ? 
Ø Pensez-vous votre enfant ou vous aimeriez avoir ce type de soutien ?   
 
xxviii 
Ø À votre avis, à quoi cela pourrait (vous) servir ?  
Ø Est-ce que ce soutien pourrait avoir un impact sur 
§ sa perception de lui comme malade ?  
§ La façon de vivre les préjugés de certaines personnes ?  
§ Son vécu avec la maladie ?  
§ La manière dont il se perçoit par rapport aux autres adolescents ?   
§ Sa capacité à vous projeter dans l’avenir et avoir des projets ?   
§ Votre capacité à le guider en tant que parents? 
 
Ø Les services de gastroentérologie du CHUM et du CHU Sainte-Justine pensent à 
implanter ce type de mentorat pour aider les patients à réaliser leur transition 
pédiatrique : 
§ Selon vous, quel est le moment adéquat pour organiser les rencontres entre les 
patients et les patients accompagnateurs ?  
§ Quel serait, d’après vous, le nombre de rencontres appropriées avant et pendant la 
transition ?  
§ Pouvez-vous nous dire quel type d’information pourrait être partagé lors des 




Annexe 5 – Guide de groupe de discussion pour les patients du Centre hospitalier de 
l’Université de Montréal 
  




Nous effectuons une étude pilote visant à mettre en place un programme de transition entre 
les soins en gastroentérologie pédiatrique du CHU Sainte-Justine vers la gastroentérologie 
adulte du CHUM grâce au partenariat entre les patients et les professionnels et qui fait appel 
à des patients accompagnateurs. La transition est le passage d’un milieu de soins pédiatriques 
vers un milieu de soins adulte. Nous souhaitons, grâce à ce projet de recherche connaître votre 
expérience de soins, vos besoins et attentes par rapport au rôle que peut jouer un patient 
accompagnateur dans le processus de transition.   
  
Les patients accompagnateurs sont d’anciens patients actuellement suivis au CHUM, invités à 
venir rencontrer bénévolement les jeunes patients adultes devant vivre la transition, et qui sont 
ouverts à partager leur expérience acquise au cours de leur transition entre les soins donnés par 
leur milieu pédiatrique et le CHUM. Ils apportent leur aide à d’autres patients pour les aider 
dans tout leur cheminement de transition en partageant leur expérience afin d’aider les personnes 
en transition à : 1) comprendre leur maladie, 2) favoriser une continuité dans les soins ; 3) aider 
à maintenir un haut niveau d’adhésion aux traitements par une implication des patients dans leur 
parcours de soins ; 4) saisir les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux en lien avec la 
transition. Cette implication des patients accompagnateurs devrait faire en sorte que la transition 
se fasse de manière harmonieuse, favorisant un meilleur suivi en médecine adulte et une 
meilleure qualité de vie future.  
  
C’est dans ce contexte que vous avez été sollicité par le service de gastroentérologie 
pédiatrique du CHU Sainte-Justine ou du CHUM pour participer à cette étude et nous vous 
remercions d’avance de nous accorder une entrevue d’une heure environ.  
  
Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. 




v Pourriez-vous me décrire votre suivi médical à l’Hôpital Sainte-Justine ? 
Ø Qu’est-ce que vous aimiez? 
Ø Qu’est-ce que vous n’aimiez pas? 
Ø Qu’est-ce qui aurait pu être amélioré ? 
Ø Comment était la relation avec l’équipe de soins de gastro? 
v Pourriez-vous partager avec nous comment vous aviez été préparé à votre 
transition pédiatrique ?  
Ø Comment avez-vous été approché par votre équipe médicale pour en parler?  
§ Combien de temps avant la transition ?  
§ Qu’est-ce qui a été fait ?  
§ Est-ce que vos parents ont été inclus dans la conversation ?  
§ Quels sont les points forts de ce que vous avez vécu ?  
§ Qu’est-ce que vous n’avez pas aimé ?  
§ Est-ce que vous pensez que vous auriez dû mieux connaitre les services pour adultes 
avant d’être pris en charge par eux ? 
 
v Pourriez-vous nous décrire comment s’est déroulée votre arrivée dans le milieu adulte ? 
Ø Comment s’est déroulée la prise de contact pour le premier rendez-vous ? 
Ø Comment s’est déroulé le premier rendez-vous avec votre nouveau médecin ? 
Ø Quelles étaient les ressemblances avec le milieu pédiatrique ? 
Ø Quelles étaient les différences avec le milieu pédiatrique ? 
Ø Qu’est-ce que vous retenez le plus de votre transition vers les milieux de soins adulte ? 
Ø Dans un monde idéal qu’auriez-vous souhaité comme transition ?  
 
v Lors de la transition, par quoi étiez-vous surtout préoccupé ?  
Ø Est-ce que vous aviez des craintes et des appréhensions par rapport à certains éléments 
de votre vie ?   
§ Votre alimentation ? 
§ Vos activités physiques ? 
§ Votre sommeil ? 
§ Vos études ? 
§ Vos relations amoureuses et sexuelles ? 
§ Votre stress ? 
§ Autres ?  
 
v Pourriez-vous en 5 mots nous décrire une personne qui s’apprête à passer vers les soins 
adultes et qui a une maladie inflammatoire de l’intestin ? 
 
v Vécu social 
Ø Vous êtes-vous déjà senti mis à l’écart ou rejeté par votre entourage (famille, amis, 
école) en raison de votre maladie lorsque vous aviez 15-18 ans ?  
Ø Votre maladie vous faisait-elle souffrir ou vous empêchait-elle de participer à des 
activités ou des évènements auxquels vous auriez voulu participer lorsque vous aviez 
entre 15 et 18 ans ?  
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Ø Est-ce que vos amis faisaient des choses que vous ne pourriez pas faire en raison de votre 
maladie ? Comment réagissiez-vous lorsque vous aviez entre 15 et 18 ans ?  
Ø Quels étaient vos projets à 15 et 18 ans ? Est-ce que vous perceviez votre maladie 
comme un frein ou un atout pour y parvenir ?  
 
v Perception des patients accompagnateurs et de leur impact sur la transition 
 
Ø Avez-vous entendu parler de patients accompagnateurs, ou patients pairs c.-à-d. de 
patients qui sont passés par les mêmes expériences de soins et qui mettent à profit 
cette expérience pour des personnes qui ont à les vivre ?  
§ Comment jugez-vous ce type de soutien ? 
§ Pensez-vous que vous auriez aimé avoir ce type de soutien ?   
§ À votre avis, à quoi cela pourrait (vous) servir ?  
§ Est-ce que ce soutien aurait pu avoir un impact sur 
• votre perception de vous-même comme malade ?  
• La façon de vivre les préjugés de certaines personnes ?  
• Votre vécu avec la maladie ?  
• La manière dont vous vous perceviez par rapport aux autres adolescents ?   
• Votre capacité à vous projeter dans l’avenir et avoir des projets ?   
 
Ø Les services de gastroentérologie du CHUM et du CHU Sainte-Justine pensent à 
implanter ce type de mentorat pour aider les patients à réaliser leur transition 
pédiatrique : 
§ Seriez-vous intéressé à être un patient accompagnateur ?  Pourquoi? 
§ Selon vous, quel est le moment adéquat pour organiser les rencontres entre les 
patients et les patients accompagnateurs ?  
§ Quel serait, d’après vous, le nombre de rencontres appropriées avant et pendant la 
transition ?  
§ Pouvez-vous nous dire quel type d’information pourrait être partagé lors des 





Annexe 6 - Guide de groupe de discussion pour les parents des patients du Centre 
hospitalier de l’Université de Montréal  




Nous effectuons une étude pilote visant à mettre en place un programme de transition entre 
les soins en gastroentérologie pédiatrique du CHU Sainte-Justine vers la gastroentérologie 
adulte du CHUM grâce au partenariat entre les patients et les professionnels et qui fait appel 
à des patients accompagnateurs. La transition est le passage d’un milieu de soins pédiatriques 
vers un milieu de soins adulte. Nous souhaitons, grâce à ce projet de recherche connaître votre 
expérience de soins, vos besoins et attentes par rapport au rôle que peut jouer un patient 
accompagnateur dans le processus de transition.   
  
Les patients accompagnateurs sont d’anciens patients actuellement suivis au CHUM, invités à 
venir rencontrer bénévolement les jeunes patients adultes devant vivre la transition, et qui sont 
ouverts à partager leur expérience acquise au cours de leur transition entre les soins donnés par 
leur milieu pédiatrique et le CHUM. Ils apportent leur aide à d’autres patients pour les aider 
dans tout leur cheminement de transition en partageant leur expérience afin d’aider les personnes 
en transition à : 1) comprendre leur maladie, 2) favoriser une continuité dans les soins ; 3) aider 
à maintenir un haut niveau d’adhésion aux traitements par une implication des patients dans leur 
parcours de soins ; 4) saisir les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux en lien avec la 
transition. Cette implication des patients accompagnateurs devrait faire en sorte que la transition 
se fasse de manière harmonieuse, favorisant un meilleur suivi en médecine adulte et une 
meilleure qualité de vie future.  
  
C’est dans ce contexte que vous avez été sollicité par le service de gastroentérologie 
pédiatrique du CHU Sainte-Justine ou du CHUM pour participer à cette étude et nous vous 
remercions d’avance de nous accorder une entrevue d’une heure environ.  
  
Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. 




v Pourriez-vous me décrire votre suivi médical à l’Hôpital Sainte-Justine ? 
Ø Qu’est-ce que vous aimiez ? 
Ø Qu’est-ce que vous n’aimiez pas ? 
Ø Qu’est-ce qui aurait pu être amélioré ? 
Ø Comment était la relation avec l’équipe de soins de gastro ? 
v Pourriez-vous partager avec nous comment vous aviez été préparé à votre 
transition pédiatrique ?  
Ø Comment avez-vous été approché par votre équipe médicale pour en parler?  
§ Combien de temps avant la transition ?  
§ Qu’est-ce qui a été fait ?  
§ Est-ce que les parents ont été inclus dans la discussion?  
§ Quels sont les points forts de ce que vous avez vécu ?  
§ Qu’est-ce que vous n’avez pas aimé ?  
§ Est-ce que vous pensez que vous auriez dû mieux connaitre les services pour adultes 
avant que votre enfant soit pris en charge par eux ? 
 
v Pourriez-vous nous décrire comment s’est déroulée votre arrivée dans le milieu adulte ? 
Ø Comment s’est déroulée la prise de contact pour le premier rendez-vous ? 
Ø Comment s’est déroulé le premier rendez-vous avec votre nouveau médecin ? 
Ø Quelles étaient les ressemblances avec le milieu pédiatrique ? 
Ø Quelles étaient les différences avec le milieu pédiatrique ? 
Ø Qu’est-ce que vous retenez le plus de votre transition vers les milieux de soins adulte ? 
Ø Dans un monde idéal qu’auriez-vous souhaité comme transition ?  
 
v Lors de la transition, par quoi étiez-vous surtout préoccupé ?  
Ø Est-ce que vous aviez des craintes et des appréhensions par rapport à certains éléments 
de la vie de votre enfant ?   
§ Son alimentation ? 
§ Ses activités physiques ? 
§ Son sommeil ? 
§ Ses études ? 
§ Ses relations amoureuses et sexuelles ? 
§ Son stress ? 
§ Autres ?  
 
v Pourriez-vous en 5 mots nous décrire une personne qui s’apprête à passer vers les soins 
adultes et qui a une maladie inflammatoire de l’intestin ? 
 
v Vécu social 
Ø Votre enfant a-t-il déjà été mis à l’écart ou rejeté par son entourage (famille, amis, 
école) en raison de sa maladie?  
Ø Sa maladie le faisait-elle souffrir ou l’empêchait-elle de participer à des activités ou des 
évènements ? 
Ø Est-ce que ses amis font des choses qu’il ne peut pas faire en raison de sa maladie ?  
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Ø Quels sont ses projets futurs ? Est-ce que vous percevez sa maladie comme un frein ou 
un atout pour y parvenir ?  
 
v Perception des patients accompagnateurs et de leur impact sur la transition 
 
Ø Avez-vous entendu parler de patients accompagnateurs, ou patients pairs c.-à-d. de 
patients qui sont passés par les mêmes expériences de soins et qui mettent à profit 
cette expérience pour des personnes qui ont à les vivre ?  
§ Comment jugez-vous ce type de soutien ? 
§ Pensez-vous que vous auriez aimé avoir ce type de soutien ?   
§ À votre avis, à quoi cela pourrait (vous) servir ?  
§ Est-ce que ce soutien aurait pu avoir un impact sur 
• la perception de votre enfant sur lui-même comme malade ?  
• La façon de vivre les préjugés de certaines personnes ?  
• Son et votre vécu avec la maladie ?  
• La manière dont il se perçoit par rapport aux autres adolescents ?   
• Sa capacité à se projeter dans l’avenir et avoir des projets ?   
 
Ø Les services de gastroentérologie du CHUM et du CHU Sainte-Justine pensent à 
implanter ce type de mentorat pour aider les patients à réaliser leur transition 
pédiatrique : 
§ Selon vous, quel est le moment adéquat pour organiser les rencontres entre les 
patients et les patients accompagnateurs ?  
§ Quel serait, d’après vous, le nombre de rencontres appropriées avant et pendant la 
transition ?  
§ Pouvez-vous nous dire quel type d’information pourrait être partagé lors des 




Annexe 7 - Guide de groupe de discussion pour les professionnels de la santé du Centre 
hospitalier de l’Université de Montréal  




Nous effectuons une étude pilote visant à mettre en place un programme de transition entre 
les soins en gastroentérologie pédiatrique du CHU Sainte-Justine vers la gastroentérologie 
adulte du CHUM grâce au partenariat entre les patients et les professionnels et qui fait appel 
à des patients accompagnateurs. La transition est le passage d’un milieu de soins pédiatriques 
vers un milieu de soins adulte. Nous souhaitons, grâce à ce projet de recherche connaître votre 
expérience de soins, vos besoins et attentes par rapport au rôle que peut jouer un patient 
accompagnateur dans le processus de transition.   
  
Les patients accompagnateurs sont d’anciens patients actuellement suivis au CHUM, invités à 
venir rencontrer bénévolement les jeunes patients adultes devant vivre la transition, et qui sont 
ouverts à partager leur expérience acquise au cours de leur transition entre les soins donnés par 
leur milieu pédiatrique et le CHUM. Ils apportent leur aide à d’autres patients pour les aider 
dans tout leur cheminement de transition en partageant leur expérience afin d’aider les personnes 
en transition à : 1) comprendre leur maladie, 2) favoriser une continuité dans les soins ; 3) aider 
à maintenir un haut niveau d’adhésion aux traitements par une implication des patients dans leur 
parcours de soins ; 4) saisir les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux en lien avec la 
transition. Cette implication des patients accompagnateurs devrait faire en sorte que la transition 
se fasse de manière harmonieuse, favorisant un meilleur suivi en médecine adulte et une 
meilleure qualité de vie future.  
  
C’est dans ce contexte que vous avez été sollicité par le service de gastroentérologie 
pédiatrique du CHU Sainte-Justine ou du CHUM pour participer à cette étude et nous vous 
remercions d’avance de nous accorder une entrevue d’une heure environ.  
  
Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. 




v Pourriez-vous nous décrire le suivi médical à l’Hôpital Sainte-Justine ? 
Ø Quelle est la relation avec l’équipe de soins de gastro en pédiatrie 
v Pourriez-vous partager avec nous comment les patients sont préparés à la 
transition pédiatrique ?  
 
v Pourriez-vous nous décrire comment se déroule l’arrivée dans le milieu adulte ? 
Ø Comment se déroule la prise de contact pour le premier rendez-vous ? 
Ø Comment se déroule le premier rendez-vous avec votre nouveau médecin ? 
Ø Que faites-vous de différent du milieu pédiatrique ? 
Ø Dans un monde idéal, comment se déroulerait la transition ?  
Ø Quel type de relation tentez-vous d’établir avec le patient ? 
Ø Quelle est la relation avec les parents du patient ? 
§ De quelle façon sont-ils impliqués dans les soins ? 
 
v Lors du début du suivi en adulte d’un patient, quelles sont vos principales préoccupations  ?  
 
v Pourriez-vous en 5 mots nous décrire une personne qui s’apprête à passer vers les soins 
adultes et qui a une maladie inflammatoire de l’intestin ? 
 
v Vécu social 
Ø Quelles sont les répercussions sociales de la vie avec une maladie inflammatoire de 
l’intestin pour un patient jeune adulte? 
Ø Quel est l’impact de la maladie sur le projet de vie des patients? 
 
v Perception des patients accompagnateurs et de leur impact sur la transition 
 
Ø Avez-vous entendu parler de patients accompagnateurs, ou patients pairs c.-à-d. de 
patients qui sont passés par les mêmes expériences de soins et qui mettent à profit 
cette expérience pour des personnes qui ont à les vivre ?  
§ Comment jugez-vous ce type de soutien ? 
§ Pensez-vous que vous auriez aimé avoir ce type de soutien ?   
§ À votre avis, à quoi cela pourrait (vous) servir ?  
§ Est-ce que ce soutien aurait pu avoir un impact sur: 
• Votre perception de vous-même comme malade ?  
• La façon de vivre les préjugés de certaines personnes ?  
• Votre vécu avec la maladie ?  
• La manière dont vous vous perceviez par rapport aux autres adolescents ?   
• Votre capacité à vous projeter dans l’avenir et avoir des projets ?   
 
Ø Les services de gastroentérologie du CHUM et du CHU Sainte-Justine pensent à 
implanter ce type de mentorat pour aider les patients à réaliser leur transition 
pédiatrique : 
§ Selon vous, quel est le moment adéquat pour organiser les rencontres entre les 
patients et les patients accompagnateurs ?  
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§ Quel serait, d’après vous, le nombre de rencontres appropriées avant et pendant la 
transition ?  
§ Pouvez-vous nous dire quel type d’information pourrait être partagé lors des 









Pays d’origine: _________________________________________________ 
Code postal: _________________________________________________ 




(Pour tous les participants) 
Niveau d’étude : _________________________________________________ 
Occupation : _________________________________________________ 
Revenu familial: 0 – 24 999$     
 25 000 - 49 999$    
 50 000 – 74 999$    
 75 000 – 99 999$     
 100 000$ et plus    
 
(Pour les patients ayant déjà vécu la transition ou s’apprêtant à la vivre) 
Temps depuis le diagnostic jusqu’à la transition :_______________________________________ 
Durée du suivi au CHU Sainte-Justine : _________________________________________________ 
Nombre d’hospitalisations en pédiatrie :__________________________________________ 
Nombre d’hospitalisations chez les adultes : ________________________________________ 
Traitement actuel : _________________________________________ 
Parents vivent: Séparés          Ensemble   
Nombre de frères et sœurs: _________________________________________________ 
Vit avec: Mère         Père         Les deux         Aucun des deux        
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 Annexe 9 – Approbation du comité interne de programme de maîtrise 
École de santé publique 
adresse postale 
C.P. 6128, succursale Centre-ville www.espum.umontreal.ca 
Montréal QC  H3C 3J7 
Le 27 juin 2016  
Monsieur Guillaume Paré 
Conseiller en éthique de la recherche 
Comité d’éthique en recherche de la santé 
Objet : Mémoire « Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients ressources 
dans le processus de transition des soins pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes 
atteints de maladies inflammatoires intestinales chroniques »  
Étudiant : Guillaume Dumais-Lévesque 
Matricule : 860247 
Monsieur Paré, 
Par la présente, je désire vous informer qu’un sous-comité du programme de maîtrise a 
examiné le protocole de recherche présenté par M. Guillaume Dumais-Lévesque pour 
son mémoire. 
Les membres du comité ont accepté le protocole et estimé qu’il est conforme aux 
exigences scientifiques. 
Restant à votre disposition pour toute information supplémentaire, je vous prie 
d’agréer, l’expression de nos sentiments les meilleurs. 
Lambert Farand, MD, Ph.D. 
Membre du Comité Ad hoc d’éthique du 
Département de gestion, d’évaluation et politique de santé 
LF/nr 
Document modifié pour retirer les informations personnelles et signatures.
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Annexe 10 – Approbation du Comité d’évaluation scientifique du CHUM 
 Le 05 janvier 2017
Docteure Marie-Pascale  Pomey
Axe de recherche : système de soins et services
a/s Guillaume Dumais-Lévesque
Objet : 16.253 – Approbation finale  CÉS
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients ressources dans le
processus de transition des soins pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes
atteints de maladies inflammatoires intestinales chroniques
Docteure,
Nous accusons réception des précisions et corrections demandées en vue de l’approbation finale
du projet mentionné en rubrique par le comité d'évaluation scientifique du CHUM.
Le tout étant jugé satisfaisant, votre projet est approuvé par le CÉS du CHUM.
Il est entendu que vous ne pouvez commencer le recrutement de sujets avant d’avoir obtenu
l’approbation finale du comité d'éthique de la recherche.
Pour toute question relative à cette correspondance, veuillez communiquer avec la personne
soussignée via NAGANO, ou avec le secrétariat du comité, par courriel ou téléphone
: 
Vous souhaitant la meilleure des chances dans la poursuite de vos travaux, nous vous prions
d’accepter, nos salutations distinguées.
Dr Michel Boivin, MD
Président du CÉS du CHUM
CÉS - Approbation finale 1 / 2
Document modifié pour retirer les informations personnelles et signatures.
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Annexe 11 – Approbation du Comité d’éthique de la recherche du CHUM 
Le 5 janvier 2017
Dre Marie-Pascale Pomey
Axe de recherche : système de soins et services
a/s :  Guillaume Dumais-Lévesque
Objet : Résultat positif de l'examen éthique et de l'examen scientifique du projet de
recherche suivant:
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients ressources dans le
processus de transition des soins pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes
atteints de maladies inflammatoires intestinales chroniques
- Numéro identifiant multicentique: MP-02-2017-6898
- Numéro CÉR CHUM: 13.253
 Docteure,
Le Comité d’éthique de la recherche (CÉR) du CHUM, qui agit comme CÉR évaluateur pour le
projet de recherche mentionné en titre, évalué en comité plénier, déclare par la présente que le
résultat de l’examen éthique de ce projet de recherche est positif.
Notre CÉR confirme également qu'il a effectué l'examen scientifique du projet via le Comité
d'évaluation scientifique (CÉS) du CHUM, conformément au mandat qu'il a reçu de
l'établissement qui l'a constitué, et que le résultat de cet examen scientifique est positif.
Nous accusons réception des précisions et corrections demandées ainsi que des documents
suivants en vue de l’approbation finale du projet mentionné en rubrique, les documents suivants
sont donc approuvés: 
Formulaire d’information et de consentement français modifié – principal - intervenants -
version 5 du 5 janvier 2017
Formulaire d’information et de consentement français modifié – principal - parents -
 version 5 du 5 janvier 2017
CÉR - Approbation FINALE (projets mono ou multi) 1 / 3
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Formulaire d'information et de consentement français modifié - principal - patients adultes -
version 5 du 5 janvier 2017
Formulaire d'information et de consentement français modifié - principal - patients mineurs
- version 5 du 5 janvier 2017
Formulaire d'information et de consentement français modifié - principal - patients
ressources - version 5 du 5 janvier 2017
Formulaire 20 complété
La présente constitue donc l’approbation finale du CÉR de votre projet de recherche, valide pour
un an à compter du 5 janvier 2017. Vous retrouverez dans Nagano une copie du formulaire de
consentement portant l’estampille d’approbation du Comité.  Seule cette version finale devra être
utilisée pour signature par les participants à la recherche.
Veuillez noter que le projet de recherche ne pourra débuter avant que vous n’ayez reçu la
lettre d'autorisation de réaliser la recherche dans les murs de l'établissement. De même,
lorsque cela s’applique à votre situation, le projet ne pourra commencer avant d’avoir fait parvenir
la lettre de non objection (LNO - NOL) de Santé Canada pour ce projet au CÉR du CHUM.
Attestation du CÉR (REBA)
La composition du comité d’éthique de la recherche du CHUM est conforme aux exigences
réglementaires de la partie C, Division 5 du Food and Drug regulations de Santé Canada.
Le comité exerce ses fonctions conformément aux exigences des Bonnes pratiques cliniques. 
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a révisé et approuvé le protocole et le formulaire
d’information et de consentement pour l’essai clinique mentionné en titre, qui sera réalisé au
CHUM par l’investigateur qualifié nommé ci-haut.  Cette approbation et les exigences du comité
d’éthique ont été documentées par écrit.
Comme le prévoit l’article 11.1 du Cadre de référence des établissements publics du réseau de la
santé et des services sociaux (RSSS) pour l’autorisation d’une recherche menée dans plus d’un
établissement, vous pouvez déposer une copie de la présente lettre de notre CÉR auprès des
établissements publics du RSSS à qui vous demanderez l’autorisation de réaliser la recherche dans
leurs murs ou sous leurs auspices.
Si un établissement vous demande d’apporter des modifications administratives (seules celles-ci
étant autorisées) à la version finale d’un document qui a été approuvé par notre CÉR, veuillez
vous entendre avec cet établissement pour que notre CÉR reçoive une copie du document modifié
indiquant clairement les modifications apportées.
Vous devrez compléter le formulaire de renouvellement que nous vous ferons parvenir
annuellement, et ce via la plateforme Nagano.  De même, vous devrez soumettre pour approbation
préalable, toute demande de modification ou document de suivi requis par le Comité d’éthique
conformément à ses Statuts et Règlements et ce via Nagano.
Le Cadre de référence établit, à l’article 11.2, que vous pouvez fournir une copie de la présente
lettre à un autre chercheur qui veut demander à son établissement l’autorisation d’y mener la
CÉR - Approbation FINALE (projets mono ou multi) 2 / 3
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même recherche. Lorsque vous fournirez ainsi une copie de cette lettre, veuillez:
1) rappeler au chercheur qu’il doit, si ce n’est déjà fait:
- s’identifier et identifier son établissement auprès de notre CÉR;
- fournir à notre CÉR les documents démontrant sa compétence pour la réalisation du projet;
- et fournir à notre CÉR l’information utile au sujet des populations et des conditions locales qui
serait susceptible d’avoir une incidence sur l’évaluation de l’acceptabilité éthique du projet de
recherche.
2) indiquer à ce chercheur que notre CÉR lui demande de déposer à chaque année, un rapport
annuel sur le déroulement de la recherche dans son établissement.
L’omission par le chercheur d’un établissement local de déposer ce rapport annuel ne
compromettra pas le renouvellement annuel de l’approbation éthique couvrant l’ensemble de ce
projet de recherche. Notre CÉR évaluateur pourra cependant demander à la personne qui a
autorisé la réalisation de la recherche dans cet établissement de suspendre l’autorisation donnée à
un chercheur qui n’a pas déposé le rapport annuel demandé.
Le Comité d’éthique de la recherche du CHUM exerce ses activités en conformité avec les
exigences légales et réglementaires applicables au Québec et avec les directives du Ministère de la
santé et des services sociaux. Il  suit également les règles de constitution et de fonctionnement de
l’Énoncé de Politique des trois Conseils (ÉPTC 2) et des Bonnes pratiques cliniques de la CIH.
Pour toute question relative à cette correspondance et/ou reliée au processus d’évaluation éthique
des projets multicentriques, veuillez communiquer avec le secrétariat du comité par téléphone ou
courriel:  ou consulter
le fichier «Questions-réponses» au bas de la page d’accueil Nagano.
Vous souhaitant la meilleure des chances dans la poursuite de vos travaux, nous vous prions
d’accepter nos salutations distinguées.
Me Marie-Josée Bernardi, avocate
Présidente intérimaire
Comité d'éthique de la recherche du CHUM
CÉR - Approbation FINALE (projets mono ou multi) 3 / 3
Document modifié pour retirer les informations personnelles et signatures.
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Annexe 12 – Déclaration du Comité d’éthique de la recherche évaluateur CHUM
Le 14 novembre 2016
Madame Marie-Pascale Pomey
Axe de recherche : système de soins et services
a/s : M. Guillaume Dumais-Lévesque
Objet :
Déclaration du Comité d'éthique de la recherche du CHUM
- CÉR évaluateur
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients ressources dans le
processus de transition des soins pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes
atteints de maladies inflammatoires intestinales chroniques
- Numéro identifiant multicentique: MP-02-2017-6898
- Numéro CÉR CHUM: 16.253
Madame,
Le Comité d’éthique de la recherche du CHUM a évalué votre demande d'agir à titre de CÉR
évaluateur. À cette fin, ont notamment été examinés les documents suivants : 
Formulaire de demande d’évaluation éthique d’un projet (formulaire 11), identifiant le
Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine comme établissement local participant
Protocole de recherche, version 1 datée du 07 octobre 2016
Formulaire d'information et de consentement (participant mineur), version 3 datée du 29
octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (patient-ressource), version 3 datée du 29
octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (patient témoignant), version 3 datée du 29
octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (équipes de soins pour le début du projet),
version 3 datée du 29 octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (équipes de soins pour la fin du projet),
 version 3 datée du 29 octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (parents des patients participants), version 3
datée du 29 octobre 2016 
Formulaire d'information et de consentement (parents des patients témoignants), version 3
Lettre de déclaration du CÉR évaluateur 1 / 3
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datée du 29 octobre 2016 
Lettre confirmant l'examen scientifique du projet de recherche de maîtrise, EPSUM,
Université de Montréal, datée du 27 juin 2016 
Formulaire Soutien Service/Département du CHUM signé, version datée du 06 octobre
2016
Formulaire A signé, version datée du 07 octobre 2016
Budget, version 1 datée du 07 octobre 2016
Recrutement Équipe de soins CHUM début du projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement Équipe de soins CHUM fin projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement Équipe de soins HSJ début du projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement Équipe de soins HSJ fin du projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement parents des patients participants, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement parents des patients témoignants, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement patients participants, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement patients témoignants, version 1 datée du 07 novembre 2016
Recrutement patients-ressources, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 1 - Questionnaire patients témoignants, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 2 - Questionnaire parents des patients témoignants, version 1 datée du 07
novembre 2016
ANNEXE 3 - Questionnaire professionnels de la santé expérience actuelle - début du
projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 4 - Questionnaire patients participants, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 5 - Questionnaire patients-ressources, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 6 - Questionnaire parents des patients participants, version 1 datée du 07
novembre 2016
ANNEXE 7 - Questionnaire professionnels de la santé expérience post-intervention - fin du
projet, version 1 datée du 07 novembre 2016
ANNEXE 8 - Questionnaire démographique, version 1 datée du 07 novembre 2016
Questionnaire PedsQL général, version française v.4 datée du 27 janvier 2016 
Questionnaire PedsQL Gastrointestinal Symptoms Scales, version anglaise v.3 datée du 27
janvier 2016 
Questionnaire sur la santé et le bien-être SF-36, version française v.2 datée du 1er
septembre 2016 
Questionnaire sur l'évaluation de l'aptitude à la transition TRAQ, version française v.1 datée
du 06 octobre 2015
Questionnaire de l'AHRQ (Readiness to partner with patients), version anglaise datée du 07
novembre 2016
En conformité avec le Cadre de référence des établissements publics du réseau de la santé et des
services sociaux pour l'autorisation d'une recherche menée dans plus d'un établissement  (MSSS,
21 novembre 2014), le Comité d'éthique de la recherche du CHUM déclare avoir l'expertise
requise pour agir comme CÉR évaluateur pour le projet susmentionné.  Nous considérons votre
dossier complet et procèderons à l'évaluation éthique du projet à la réunion plénière qui se tiendra
le 14 décembre 2016, sous réserve d'exception auquel cas une nouvelle date vous sera proposée.
 Vous trouverez, au bas de la page d'accueil Nagano, un tableau récapitulatif des différentes étapes
du processus au CHUM en tant que chercheur responsable.
Lors de sa réunion, le CÉR effectuera l'examen scientifique du projet via le Comité d'évaluation
scientifique (CÉS) du CHUM, conformément au mandat qu'il a reçu de l'établissement qui l'a
constitué.
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Vous pouvez déposer une copie de la déclaration de notre CÉR auprès des établissements publics
du RSSS qui seront appelés ultérieurement à autoriser la réalisation de la recherche dans leurs
murs et sous leurs auspices, afin que l'examen de la convenance de votre projet puisse commencer
dans ces établissements.
Vous pouvez également fournir une copie de la présente déclaration à un autre chercheur qui veut
demander à son établissement l'autorisation d'y mener la même recherche.
Lorsque vous fournirez ainsi une copie de notre établissement, veuillez rappeler au chercheur qu'il
doit, dans les plus brefs délais :
s'identifier et identifier son établissement auprès de notre CÉR ;
fournir à notre CÉR les documents démontrant sa compétence pour la réalisation du projet ;
et fournir à notre CÉR l'information utile au sujet des populations et des conditions locales
qui serait susceptible d'avoir une incidence sur l'évaluation de l'acceptabilité éthique du
projet de recherche.
Le comité d'éthique de la recherche du CHUM exerce ses activités en conformité avec les
exigences légales et réglementaires applicables au Québec et avec les directives du Ministère de la
santé et des services sociaux.  Il suit également les règles de constitution et de fonctionnement de
l’Énoncé de Politique des trois Conseils (ÉPTC 2) et des Bonnes pratiques cliniques de la CIH.
Pour toute question relative à cette correspondance et/ou reliée au processus d'évaluation éthique
des projets multicentriques, veuillez communiquer avec le secrétariat du comité par téléphone ou
courriel :  ou consulter le
fichier « Questions-réponses » au bas de la page d’accueil Nagano.
Nous vous prions d'accepter, Madame, nos salutations distinguées.
Camille Assemat
Vice-présidente
Comité d'éthique de la recherche du CHUM
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Annexe 13 – Approbation du Comité d’éthique de la recherche du CHUSJ 
Objet Processus d'examen de convenance terminé
Chercheur principal au CÉR évaluateur CHUM: Marie-Pascale Pomey
Co-chercheurs: Guillaume Dumais-Lévesque; Katarzyna Orlicka;
PRTPA- Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients ressources dans le processus de transition des soins
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de maladies inflammatoires intestinales chroniques 2017-
1438




Il nous fait plaisir de vous informer que l'étude de la convenance du projet à notre établissement est terminée et le projet a été jugé
satisfaisant.  
Celui-ci pourra commencer dans nos murs après que vous aurez obtenu l'autorisation du Dr Marc Girard, directeur des Affaires
médicales, universitaires et de l'UETMIS, qui agit comme personne formellement mandatée par l'établissement pour autoriser la




Comité d'éthique de la recherche
CHUSJ-Approbation du projet MP non-eval 1 / 1
Document modifié pour retirer les informations personnelles et signatures.
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Annexe 14 – Approbation du Comité d’éthique de la recherche en santé de 
l’UdeM
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Annexe 16 – Autorisation de réaliser la recherche au sein du CHUM 
Document modifié pour retirer les informations personnelles et signatures.
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
(INTERVENANTS) 
Titre du projet:
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients 
ressources dans le processus de transition des soins 
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de 
maladies inflammatoires intestinales chroniques 
Chercheuse responsable au CHUM 
et directrice de recherche du chercheur-
étudiant: 
Dre Marie-Pascale Pomey, M.D., Ph. D., Professeure 
titulaire, École de santé publique de l’Université de 
Montréal, 
Chercheuse au CRCHUM 
Co-directeur de recherche: Dr Éric Drouin M.D., FRCPC, Professeur agrégé de 
clinique, Faculté de médecine, Université de Montréal. 
Étudiant-chercheur: Dr Guillaume Dumais-Lévesque, M.D. (c) – M. Sc. (c), 
École de santé publique de l’Université de Montréal
Financement: Fonds de recherche de Dr Éric Drouin 
Identifiant multicentrique: MP-02-2017-6898
No de projet au CHUM: 16.253
________________________________________________ 
APPROUVÉ – CÉR CHUM
DATE : 2017-01-05 
INITIALES : MJB 
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PRÉAMBULE 
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche parce que vous êtes membre d’une équipe 
de soins spécialisée en gastroentérologie du CHU Sainte-Justine ou du CHUM. Cependant, avant 
d’accepter de participer à ce projet et de signer ce formulaire d’information et de consentement, veuillez 
prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent.  
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les 
questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable du projet, à l’étudiant-chercheur ou aux 
autres membres du personnel affecté au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer tout 
mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 
La transition entre le secteur des soins pédiatriques et celui des soins adultes fait l’objet de nombreux 
questionnements depuis plusieurs années. Plus qu’un transfert, cette étape est un moment clé des soins 
prodigués aux patients adolescents atteints d’une maladie chronique qui atteignent l’âge de la majorité. 
En effet, au cours de leur parcours au sein du secteur pédiatrique, les patients atteints de maladie 
chronique ont établi un partenariat avec leur équipe de professionnels de la santé basé sur la confiance 
réciproque. L’atteinte de l’«âge de la transition», c’est-à-dire vers 18 ans, implique des changements 
majeurs dans l’organisation des soins et dans le suivi des jeunes adultes atteints de maladies 
inflammatoires de l’intestin et nécessite le développement de nouvelles compétences par les patients. 
L’objectif principal de ce projet de recherche est de décrire et analyser comment l’intervention d’un patient 
ressource, c’est-à-dire un patient ayant déjà vécu la transition entre le secteur des soins pédiatriques et 
celui des soins pour adultes, peut influencer positivement l’expérience vécue par les patients appelés à 
vivre cette étape. Des études antérieures dans le domaine de l’oncologie et de la réadaptation post-
chirurgie entre autres ont démontré l’efficacité de ce type de soutien, et ce, tant sur le plan de 
l’amélioration des habiletés d’adaptation que sur la préparation aux consultations en plus de fournir un 
soutien informationnel, logistique et affectif pour les patients et leurs proches. 
De plus, ce projet a également pour objectif de décrire et analyser l’expérience vécue par les patients 
ressources dans le cadre de l’accompagnement des patients participants.  
Dans le cadre de cette étude, la participation des groupes de personnes suivants sera donc sollicitée: 
x Patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le 
CHUM. 
x Patients ressources accompagnant des patients suivis en gastroentérologie effectuant la 
transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU Sainte-Justine 
vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-
Justine vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU 
Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Membres des équipes de soins spécialisées en gastroentérologie du CHU Sainte-Justine et du 
CHUM 
Les étapes du projet seront les suivantes: 
1. Évaluation du processus actuel de transition, par le biais de groupes de discussion pour les
patients adultes ayant déjà vécu cette étape, leurs parents et les équipes de soins.
2. Élaboration de l’intervention qui sera effectuée par les patients ressources par un comité composé
de médecins, infirmières, chercheurs et patients ayant déjà vécu la transition.
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3. Implantation et évaluation du projet pilote d’accompagnement par les patients ressources par le
biais d’entrevues individuelles et de groupes de discussion pour les patients participants et leurs
parents, les patients ressources et les équipes de soins.
NOMBRE DE PARTICIPANT(E)S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 
Le nombre total de participants à cette étude se situera entre 40 et 50. Pour ce volet de l’étude s’adressant 
aux membres des équipes de soins, nous souhaitons recruter entre cinq (5) et dix (10) personnes au 
CHUM et entre cinq (5) et dix (10) personnes au CHU Sainte-Justine. Ces personnes seront rencontrées 
en groupes séparés selon leur affiliation à l’un ou l’autre de ces centres. 
La durée globale de l’étude sera de deux (2) ans. La durée de la participation personnelle des membres 
des équipes de soins sera de deux (2) heures. 
NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 
Si vous vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à participer à une rencontre de groupe et à compléter un questionnaire. 
DÉROULEMENT DU PROJET/PROCÉDURES 
x Entrevues de groupe (entre 1.5 heure et 2 heures): Au début et à la fin du projet, la chercheuse 
responsable et l’étudiant-chercheur animeront un groupe de discussion comprenant entre 6 et 10 
participants (membres des équipes de soins en gastroentérologie) dont vous ferez partie et qui se 
déroulera sur votre lieu de travail. En suivant un guide d’entrevue, ils amèneront les participants à 
partager leur expérience professionnelle dans les soins prodigués aux patients atteints de maladie 
inflammatoire de l’intestin.  
Afin de respecter le moment le plus propice de la journée pour vous et les autres participants, 
l’heure de l’entrevue sera fixée selon les disponibilités de tous. Si une question s’avère plus 
difficile, vous n’aurez pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. Pour 
faciliter la collecte et l’analyse des données, l’entrevue sera enregistrée sur support 
audionumérique. Il est possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos 
propos en plus de l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Questionnaire à compléter: 
¾ Questionnaire sur la préparation en vue d’un partenariat de soins avec des patients et
des patients ressources (10 minutes): Il permettra aux chercheurs d’évaluer le niveau de
préparation des membres de l’équipe de soins au travail en partenariat avec les patients et
les patients ressources.
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
- Inconvénients liés à la participation
Votre participation à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions 
suscitées par la description de votre expérience. Advenant le cas où vous auriez besoin de soutien, nous 
pourrons vous orienter vers une ressource capable de vous aider.  
Par ailleurs, le temps nécessaire pour participer aux entrevues et pour compléter le questionnaire peut 
représenter un inconvénient pour certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un stress. 
Vous pourrez cesser les entrevues à tout moment. La chercheuse responsable vous offrira de poursuivre 
les entrevues à un autre moment si vous le désirez.  
lxx 
Intervenants - Version 5 – 5 janvier 2017 Page 4 sur 7 
- Risque lié au bris de confidentialité
Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles. Ce 
risque est cependant minime. Tous les efforts seront déployés pour protéger votre vie privée et assurer 
votre confidentialité, tel que décrit dans la section «Confidentialité». 
AVANTAGES 
Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche, mais 
on ne peut vous l’assurer. À tout le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement des 
connaissances dans ce domaine. 
CONFIDENTIALITÉ
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet ainsi que les 
membres de son personnel de recherche et l’étudiant-chercheur recueilleront, dans un dossier de 
recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques 
de ce projet de recherche.  
Ces renseignements peuvent comprendre des renseignements tels que votre nom, votre profession et le 
nombre d’année d’expérience auprès de la clientèle ciblée par ce projet. 
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié (e) que par un numéro de code. 
La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
Ces données de recherche seront conservées sous clé pendant au moins sept (7) ans par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche dans les locaux de l’École de santé publique de l’Université de 
Montréal.  
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais il ne 
sera pas possible de vous identifier. 
À des fins de surveillance, de contrôle, de protection et de sécurité votre dossier de recherche pourra 
être consulté par une personne mandatée par des organismes réglementaires, au Canada ou à l’étranger, 
tel que Santé Canada, de l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche du CHUM. Ces 
personnes et ces organismes adhèrent à une politique de confidentialité. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et 
les faire rectifier au besoin.  
COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX 
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous en faites la demande à la 
chercheuse responsable à la fin de l’étude. Les résultats et publications seront communiqués par courriel. 
FINANCEMENT DU PROJET
Le projet est financé par les fonds de recherche de Dr Éric Drouin, co-directeur de recherche de l’étudiant-
chercheur.  
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COMPENSATION 
Vos frais de déplacement en transport en commun ou de stationnement en lien avec votre participation 
au groupe de discussion prévu dans le cadre du projet de recherche vous seront remboursés par un 
coupon qui vous sera remis ou sur présentation d’une facture, selon le cas applicable.  
EN CAS DE PRÉJUDICE 
En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous ne 
libérez pas la chercheuse responsable de ce projet de recherche, le co-directeur de recherche, l’étudiant-
chercheur et l’établissement de leur responsabilité civile et professionnelle.
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT 
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y participer. 
Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à donner de 
raisons, en informant l’équipe de recherche. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation avec 
les équipes qui les dispensent. 
La chercheuse responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche du CHUM 
peuvent mettre fin à votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles 
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérêt, si 
vous ne respectez pas les consignes du projet de recherche ou encore s’il existe des raisons 
administratives d’abandonner le projet. 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré (e) du projet, l’information et le matériel déjà recueillis dans 
le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l’intégrité du projet. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un impact sur 
votre décision de continuer à participer à ce projet vous sera communiquée rapidement. 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES 
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si vous 
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre Marie-
Pascale Pomey, ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro suivant: 514-343-6111, 
poste 3164, du lundi au vendredi, de 9h00 à 17h00, ou avec l’étudiant-chercheur, Dr Guillaume Dumais-
Lévesque, au 514-978-3591, aux mêmes heures.  
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si vous 
avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire local 
aux plaintes et à la qualité des services de l’Hôpital Notre-Dame du CHUM, au 514-890-8000, 
poste 26047, ou l’Hôtel-Dieu du CHUM, au 514-890-8000, poste 12 761, ou l’Hôpital St-Luc du CHUM, 
au numéro 514-890-8000, poste 36366. 
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SIGNATURE 
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de 
recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes questions et 
on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à participer à ce 
projet de recherche aux conditions qui y sont énoncées. 
Nom (en lettres moulées) Signature du/de la participant(e) Date 
SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI DIFFÉRENTE DE LA 
CHERCHEUSE RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE  
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de 
consentement et j’ai répondu aux questions qu’il/elle m’a posées. 
Nom (en lettres moulées) Signature de la personne qui Date 
obtient le consentement  
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM 
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de consentement, 
que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information 
et de consentement et à en remettre une copie signée et datée au/à la participant(e). 
Nom (en lettres moulées) Signature de la chercheuse responsable Date 
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Si applicable: SIGNATURE D’UN TÉMOIN
OUI □  NON □
La signature d’un témoin est requise pour les raisons suivantes: 
 Difficulté ou incapacité à lire —La personne (témoin impartial) qui appose sa signature ci-dessous 
atteste qu’on a lu le formulaire de consentement et qu’on a expliqué précisément le projet au (à 
la) participant(e), qui semble l’avoir compris. 
Incompréhension de la langue du formulaire de consentement —La personne qui appose sa 
signature ci-dessous a fait fonction d’interprète pour le ou la participant(e) au cours du processus 
visant à obtenir le consentement. 
Nom (en lettres moulées) Signature du témoin Date 
Veuillez noter: 
Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 
renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet pour les 
















FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
(PATIENTS RESSOURCES) 
 
Titre du projet:   
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients 
ressources dans le processus de transition des soins 
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de 
maladies inflammatoires intestinales chroniques 
 
Chercheuse responsable au CHUM 
et directrice de recherche du chercheur-
étudiant: 
Dre Marie-Pascale Pomey, M.D., Ph. D., Professeure 
titulaire, École de santé publique de l’Université de 
Montréal, 
Chercheuse au CRCHUM 
  
 
Co-directeur de recherche: Dr Éric Drouin M.D., FRCPC, Professeur agrégé de 
clinique, Faculté de médecine, Université de Montréal. 
 
Étudiant-chercheur:  Dr Guillaume Dumais-Lévesque, M.D. (c) – M. Sc. (c), 
École de santé publique de l’Université de Montréal 
 
Financement: Fonds de recherche de Dr Eric Drouin  
 
Identifiant multicentrique:   MP-02-2017-6898 
 






APPROUVÉ – CÉR CHUM 
DATE : 2017-01-05 
INITIALES : MJB 
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PRÉAMBULE  
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche comme patient ressource parce que vous 
êtes un patient atteint d’une maladie inflammatoire de l’intestin qui a effectué la transition entre le CHU 
Sainte-Justine et le CHUM. Cependant, avant d’accepter de participer à ce projet et de signer ce 
formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de 
considérer attentivement les renseignements qui suivent.   
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les 
questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable du projet, à l’étudiant-chercheur ou aux 
autres membres du personnel affecté au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer tout 
mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
 
NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 
La transition entre le secteur des soins pédiatriques et celui des soins adultes fait l’objet de nombreux 
questionnements depuis plusieurs années. Plus qu’un transfert, cette étape est un moment clé des soins 
prodigués aux patients adolescents atteints d’une maladie chronique qui atteignent l’âge de la majorité. 
En effet, au cours de leur parcours au sein du secteur pédiatrique, les patients atteints de maladie 
chronique ont établi un partenariat avec leur équipe de professionnels de la santé basé sur la confiance 
réciproque. L’atteinte de l’«âge de la transition», c’est-à-dire vers 18 ans, implique des changements 
majeurs dans l’organisation des soins et dans le suivi des jeunes adultes atteints de maladies 
inflammatoires de l’intestin et nécessite le développement de nouvelles compétences par les patients. 
L’objectif principal de ce projet de recherche est de décrire et analyser comment l’intervention d’un patient 
ressource, c’est-à-dire un patient ayant déjà vécu la transition entre le secteur des soins pédiatriques et 
celui des soins pour adultes, peut influencer positivement l’expérience vécue par les patients appelés à 
vivre cette étape. Des études antérieures dans le domaine de l’oncologie et de la réadaptation post-
chirurgie entre autres ont démontré l’efficacité de ce type de soutien, et ce, tant sur le plan de 
l’amélioration des habiletés d’adaptation que sur la préparation aux consultations en plus de fournir un 
soutien informationnel, logistique et affectif pour les patients et leurs proches. 
De plus, ce projet a également pour objectif de décrire et analyser l’expérience vécue par les patients 
ressources dans le cadre de l’accompagnement des patients participants.  
Dans le cadre de cette étude, la participation des groupes de personnes suivants sera donc sollicitée:  
x Patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le 
CHUM. 
x Patients ressources accompagnant des patients suivis en gastroentérologie effectuant la 
transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU Sainte-Justine 
vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-
Justine vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU 
Sainte-Justine vers le CHUM. 








Patients ressources - Version 5 – 5 janvier 2017        Page 3 sur 8 
 
Les étapes du projet seront les suivantes: 
1. Évaluation du processus actuel de transition, par le biais de groupes de discussion pour les 
patients adultes ayant déjà vécu cette étape, leurs parents et les équipes de soins. 
2. Élaboration de l’intervention qui sera effectuée par les patients ressources par un comité composé 
de médecins, infirmières, chercheurs et patients ayant déjà vécu la transition. 
3. Implantation et évaluation du projet pilote d’accompagnement par les patients ressources par le 
biais d’entrevues individuelles et de groupes de discussion pour les patients participants et leurs 
parents, les patients ressources et les équipes de soins. 
 
NOMBRE DE PARTICIPANT(E)S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 
Le nombre total de participants à cette étude se situera entre 40 et 50. Pour ce volet de l’étude s’adressant 
aux patients ressources, nous souhaitons recruter trois (3) personnes au CHUM.  
La durée globale de l’étude sera de deux (2) ans. La durée de la participation personnelle des participants 
sera d’environ douze (12) mois.  
 
NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 
 
Si vous vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à assister à une formation préparatoire, accompagner un (1) ou (2) patients 
effectuant la transition, participer aux séances de débriefing, participer à une rencontre de groupe et à 
compléter un questionnaire, tels que décrits ci-dessous dans la section «Déroulement du 
projet/Procédures». 
 
DÉROULEMENT DU PROJET/PROCÉDURES 
x Formation préparatoire (environ 3 heures): Au début du projet, vous devrez assister à la 
formation préparatoire à l’accompagnement de patients préparée par les médecins 
gastroentérologues, les chercheurs et l’équipe de la direction de la qualité, de l’évaluation, de la 
performance et de l’éthique. Au cours de cette formation, les attentes en ce qui a trait au rôle de 
patient ressource et les différents outils utilisés pour ce projet vous seront présentés. Les aspects 
éthiques seront également présentés et l’équipe du projet répondra à vos questions.  
x Rencontres avec un patient (environ 6 – environ 1 heure chacune): Ces rencontres auront lieu 
tous les 2 mois environ, sur une durée de douze (12) mois. Au cours de ces rencontres qui auront 
lieu au CHUM, vous inviterez le patient que vous accompagnerez, par des questions ouvertes, à 
discuter de la façon dont la transition au CHUM depuis le CHU Sainte-Justine est vécue. Votre rôle 
consistera à écouter et à offrir votre soutien de pair pour l’appuyer dans ce processus. Vous pourrez 
également transmettre des trucs ou des pistes de solutions tirés de votre expérience personnelle 
qui pourront aider le patient accompagné à faire face aux défis de la transition. De plus, vous 
pourrez répondre aux questions sur le fonctionnement du service de gastroentérologie adulte ou 
de l’hôpital. 
x Rencontre de débriefing: Après chaque rencontre avec un patient effectuant la transition, vous 
serez invité(e) à transmettre vos observations à l’équipe de la direction de la qualité, de l’évaluation, 
de la performance et de l’éthique à l’aide du formulaire prévu à cet effet. Cette équipe effectuera 
par la suite un suivi (par téléphone, courriel ou en personne) afin de vous donner une rétroaction 
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x Entrevue individuelle (entre 40 et 60 minutes chacune): À la fin du projet, la chercheuse 
responsable et l’étudiant-chercheur vous rencontreront, au CRCHUM, afin de connaître votre 
expérience d’accompagnement telle que vous l’avez vécue. Il s’agira de questions dites 
« ouvertes » qui invitent à la discussion. Il est possible que des notes manuscrites soient prises 
pour consigner vos propos en plus de l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Entrevue de groupe (entre 1.5 heure et 2 heures): À la fin du projet, la chercheuse responsable 
et l’étudiant-chercheur animeront un groupe de discussion comprenant tous les patients ressources 
dont vous ferez partie et qui se déroulera au CRCHUM. En suivant un guide d’entrevue, ils 
amèneront les participants à partager leur expérience d’accompagnement avec le groupe et les 
encourageront à réagir aux expériences des autres.  
x Afin de respecter le moment le plus propice de la journée pour vous et les autres participants, 
l’heure de l’entrevue sera fixée selon les disponibilités de tous. Si une question s’avère plus difficile, 
vous n’aurez pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. Pour faciliter la 
collecte et l’analyse des données, l’entrevue sera enregistrée sur support audionumérique. Il est 
possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos propos en plus de 
l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Questionnaire à compléter:  
¾ Questionnaire sociodémographique (10 minutes): Il a pour but de recueillir des 
informations sur les participants telles que l’âge, le revenu annuel, le code postal, l’emploi, la 
situation familiale, le niveau d’étude, etc. 
 
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
- Inconvénients liés à la participation 
Votre participation à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions 
suscitées par la description de votre expérience et l’accompagnement de patients. Advenant le cas où 
vous auriez besoin de soutien, nous pourrons vous orienter vers une ressource capable de vous aider.  
Par ailleurs, le temps nécessaire pour la formation, l’accompagnement de patients, compléter le 
questionnaire et répondre aux questions durant les entrevues peut représenter un inconvénient pour 
certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un stress. Vous pourrez cesser les entrevues 
à tout moment. La chercheuse responsable vous offrira de poursuivre les entrevues à un autre moment 
si vous le désirez.  
 
- Risque lié au bris de confidentialité 
Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles. Ce 
risque est cependant minime. Tous les efforts seront déployés pour protéger votre vie privée et assurer 
votre confidentialité, tel que décrit dans la section «Confidentialité». 
 
AVANTAGES  
Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche, mais 
on ne peut vous l’assurer. À tout le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement des 
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CONFIDENTIALITÉ  
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet ainsi que les 
membres de son personnel de recherche et l’étudiant-chercheur recueilleront, dans un dossier de 
recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques 
de ce projet de recherche.  
Ces renseignements peuvent comprendre votre nom, votre sexe, votre date de naissance, votre origine 
ethnique, etc.  
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié (e) que par un numéro de code. 
La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
Ces données de recherche seront conservées sous clé pendant au moins sept (7) ans par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche dans les locaux de l’École de santé publique de l’Université de 
Montréal.  
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais il ne 
sera pas possible de vous identifier. 
À des fins de surveillance, de contrôle, de protection et de sécurité votre dossier de recherche pourra 
être consulté par une personne mandatée par des organismes réglementaires, au Canada ou à l’étranger, 
tels que Santé Canada, de l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche du CHUM. Ces 
personnes et ces organismes adhèrent à une politique de confidentialité. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et 
les faire rectifier au besoin.  
 
COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX 
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous en faites la demande à la 
chercheuse responsable à la fin de l’étude. Les résultats et publications seront communiqués par courriel. 
 
FINANCEMENT DU PROJET  




Vos frais de déplacement en transport en commun ou de stationnement en lien avec votre participation 
aux entrevues individuelles et au groupe de discussion prévues dans le cadre du projet de recherche 
vous seront remboursés par un coupon qui vous sera remis ou sur présentation d’une facture, selon le 
cas applicable.  
EN CAS DE PRÉJUDICE  
En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous ne 
libérez pas la chercheuse responsable de ce projet de recherche, le co-directeur de recherche, l’étudiant-
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PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT  
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y participer. 
Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à donner de 
raisons, en informant l’équipe de recherche. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation avec 
les équipes qui les dispensent. 
La chercheuse responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche du CHUM 
peuvent mettre fin à votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles 
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérêt, si 
vous ne respectez pas les consignes du projet de recherche ou encore s’il existe des raisons 
administratives d’abandonner le projet. 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré (e) du projet, l’information et le matériel déjà recueillis dans 
le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l’intégrité du projet. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un impact sur 
votre décision de continuer à participer à ce projet vous sera communiquée rapidement. 
 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES  
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si vous 
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre Marie-
Pascale Pomey, ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro suivant: 514-343-6111, 
poste 3164, du lundi au vendredi, de 9h00 à 17h00, ou avec l’étudiant-chercheur, Dr Guillaume Dumais-
Lévesque, au 514-978-3591 aux mêmes heures.  
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si vous 
avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire local 
aux plaintes et à la qualité des services de l’Hôpital Notre-Dame du CHUM, au 514-890-8000, 
poste 26047, ou l’Hôtel-Dieu du CHUM, au 514-890-8000, poste 12 761, ou l’Hôpital St-Luc du CHUM, 
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SIGNATURE  
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de 
recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes questions et 
on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à participer à ce 









SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI DIFFÉRENTE DE LA 
CHERCHEUSE RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE  
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de 




Nom (en lettres moulées)  Signature de la personne qui Date 
     obtient le consentement  
 
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM  
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de consentement, 
que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  
  
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information 
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Si applicable: SIGNATURE D’UN TÉMOIN  
 
OUI □  NON □  
 
La signature d’un témoin est requise pour les raisons suivantes:  
 
   Difficulté ou incapacité à lire —La personne (témoin impartial) qui appose sa signature ci-dessous 
atteste qu’on a lu le formulaire de consentement et qu’on a expliqué précisément le projet au (à 
la) participant(e), qui semble l’avoir compris. 
 
   Incompréhension de la langue du formulaire de consentement —La personne qui appose sa 
signature ci-dessous a fait fonction d’interprète pour le ou la participant(e) au cours du processus 
visant à obtenir le consentement.  
 
 
Nom (en lettres moulées)  Signature du témoin Date 
 
 
Veuillez noter:  
Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 
renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  
 
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE  
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet pour les 

















FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
(PARTICIPANTS MINEURS) 
 
Titre du projet:   
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients 
ressources dans le processus de transition des soins 
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de 
maladies inflammatoires intestinales chroniques 
 
Chercheuse responsable au CHUM 
et directrice de recherche du chercheur-
étudiant: 
Dre Marie-Pascale Pomey, M.D., Ph. D., Professeure 
titulaire, École de santé publique de l’Université de 
Montréal, 
Chercheuse au CRCHUM 
 
 
Co-directeur de recherche: Dr Éric Drouin M.D., FRCPC, Professeur agrégé de 
clinique, Faculté de médecine, Université de Montréal. 
 
Étudiant-chercheur:  Dr Guillaume Dumais-Lévesque, M.D. (c) – M. Sc. (c), 
École de santé publique de l’Université de Montréal 
 
Financement: Fonds de recherche de Dr Éric Drouin  
 
Identifiant multicentrique:   MP-02-2017-6898 
 




Ce formulaire s’adresse aux participants mineurs et aux titulaires de l’autorité parentale ou aux 
tuteurs. 
 
APPROUVÉ – CÉR CHUM 
DATE : 2017-01-05 
INITIALES : MJB 
 
lxxxiii 
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PRÉAMBULE  
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche parce que vous êtes un patient atteint d’une 
maladie inflammatoire de l’intestin qui effectuera bientôt la transition entre le CHU Sainte-Justine et le 
CHUM. Cependant, avant d’accepter de participer à ce projet et de signer ce formulaire d’information et 
de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les 
renseignements qui suivent.   
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les 
questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable du projet, à l’étudiant-chercheur ou aux 
autres membres du personnel affecté au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer tout 
mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
 
NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 
La transition entre le secteur des soins pédiatriques et celui des soins adultes fait l’objet de nombreux 
questionnements depuis plusieurs années. Plus qu’un transfert, cette étape est un moment clé des soins 
prodigués aux patients adolescents atteints d’une maladie chronique qui atteignent l’âge de la majorité. 
En effet, au cours de leur parcours au sein du secteur pédiatrique, les patients atteints de maladie 
chronique ont établi un partenariat avec leur équipe de professionnels de la santé basé sur la confiance 
réciproque. L’atteinte de l’«âge de la transition», c’est-à-dire vers 18 ans, implique des changements 
majeurs dans l’organisation des soins et dans le suivi des jeunes adultes atteints de maladies 
inflammatoires de l’intestin et nécessite le développement de nouvelles compétences par les patients. 
L’objectif principal de ce projet de recherche est de décrire et analyser comment l’intervention d’un patient 
ressource, c’est-à-dire un patient ayant déjà vécu la transition entre le secteur des soins pédiatriques et 
celui des soins pour adultes, peut influencer positivement l’expérience vécue par les patients appelés à 
vivre cette étape. Des études antérieures dans le domaine de l’oncologie et de la réadaptation post-
chirurgie entre autres ont démontré l’efficacité de ce type de soutien, et ce, tant sur le plan de 
l’amélioration des habiletés d’adaptation que sur la préparation aux consultations en plus de fournir un 
soutien informationnel, logistique et affectif pour les patients et leurs proches. 
De plus, ce projet a également pour objectif de décrire et analyser l’expérience vécue par les patients 
ressources dans le cadre de l’accompagnement des patients participants.  
Dans le cadre de cette étude, la participation des groupes de personnes suivants sera donc sollicitée:  
x Patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le 
CHUM. 
x Patients ressources accompagnant des patients suivis en gastroentérologie effectuant la 
transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU Sainte-Justine 
vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-
Justine vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU 
Sainte-Justine vers le CHUM. 
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Les étapes du projet seront les suivantes: 
1. Évaluation du processus actuel de transition, par le biais de groupes de discussion pour les 
patients adultes ayant déjà vécu cette étape, leurs parents et les équipes de soins. 
2. Élaboration de l’intervention qui sera effectuée par les patients ressources par un comité composé 
de médecins, infirmières, chercheurs et patients ayant déjà vécu la transition. 
3. Implantation et évaluation du projet pilote d’accompagnement par les patients ressources par le 
biais d’entrevues individuelles et de groupes de discussion pour les patients participants et leurs 
parents, les patients ressources et les équipes de soins. 
 
NOMBRE DE PARTICIPANT(E)S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 
Le nombre total de participants à cette étude se situera entre 40 et 50. Pour ce volet de l’étude s’adressant 
aux patients mineurs, nous souhaitons recruter entre cinq (5) et dix (10) personnes au CHU Sainte-
Justine.  
La durée globale de l’étude sera de deux (2) ans. La durée de la participation personnelle des participants 
mineurs sera de douze (12) mois, période au cours de laquelle ils seront accompagnés par un patient 
ressource. 
 
NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 
 
Si vous vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à participer à des rencontres individuelles et de groupe et à compléter 
différents questionnaires, tels que décrits ci-dessous dans la section «Déroulement du 
projet/Procédures». 
 
DÉROULEMENT DU PROJET/PROCÉDURES 
x Entrevues individuelles (entre 40 et 60 minutes chacune): Avant que la transition s’effectue, 
ainsi que 6 mois et 12 mois par la suite, la chercheuse responsable et l’étudiant-chercheur vous 
rencontreront, au CRCHUM ou au CHU Sainte-Justine, afin de connaître votre expérience de soins 
telle que vous l’avez vécue. Il s’agira de questions dites «ouvertes» qui invitent à la discussion. Il 
est possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos propos en plus de 
l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Entrevue de groupe (entre 1.5 heure et 2 heures): À la fin du projet, la chercheuse responsable 
et l’étudiant-chercheur animeront un groupe de discussion comprenant entre 6 et 8 participants 
mineurs dont vous ferez partie et qui se déroulera au CRCHUM. En suivant un guide d’entrevue, 
ils amèneront les participants à partager leur expérience de soins avec le groupe et les 
encourageront à réagir aux expériences des autres.  
Afin de respecter le moment le plus propice de la journée pour vous et les autres participants, 
l’heure de l’entrevue sera fixée selon les disponibilités de tous. Si une question s’avère plus 
difficile, vous n’aurez pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. Pour 
faciliter la collecte et l’analyse des données, l’entrevue sera enregistrée sur support 
audionumérique. Il est possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos 
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x Rencontres avec un patient ressource (environ 6): Ces rencontres auront lieu tous les 2 mois 
environ, sur une durée de douze (12) mois. Au cours de ces rencontres qui auront lieu au CHUM, 
le patient ressource vous invitera par des questions ouvertes et à discuter de la façon dont vous 
vivez votre transition au CHUM depuis le CHU Sainte-Justine. Son rôle est de vous écouter et de 
vous offrir son soutien de pair pour vous appuyer dans ce processus. Il vous transmettra également 
des trucs ou des pistes de solutions provenant de son expérience qui pourront vous aider à faire 
face aux défis de la transition. De plus, il sera en mesure de répondre à vos questions sur le 
fonctionnement du service de gastroentérologie adulte ou de l’hôpital. 
x Trois (3) questionnaires à compléter:  
¾ Questionnaire sociodémographique (10 minutes): Il a pour but de recueillir des 
informations sur les participants telles que l’âge, le revenu annuel, le code postal, l’emploi, la 
situation familiale, le niveau d’étude, etc. 
¾ Questionnaire Medical Outcome Study Short Form (MOS Sf-36v2) (à compléter à 3 
reprises - environ 15 minutes chaque fois): Il permet aux chercheurs de connaître la 
perception qu’une personne a de sa qualité de vie. 
¾ Questionnaire Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) (à compléter 
à 3 reprises - environ 15 minutes chaque fois): Spécifique au groupe d’âge des 18-25 ans, 
il permet aux chercheurs de connaître le niveau de préparation d’un patient à la transition 
entre la pédiatrie et le secteur adulte. 
x Compilation par l’équipe de recherche des résultats de vos analyses sanguines concernant 
la vitesse de sédimentation et/ou dosage de la protéine C réactive à partir de votre dossier médical. 
 
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
- Inconvénients liés à la participation 
Votre participation à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions 
suscitées par la description de votre expérience. Advenant le cas où vous auriez besoin de soutien, nous 
pourrons vous orienter vers une ressource capable de vous aider.  
Par ailleurs, le temps nécessaire pour participer aux entrevues et pour compléter les questionnaires et 
peut représenter un inconvénient pour certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un 
stress. Vous pourrez cesser l’entrevue à tout moment. La chercheuse responsable vous offrira de 
poursuivre l’entrevue à un autre moment si vous le désirez.  
Il est également possible qu’une difficulté se produise au niveau de la transmission des faits dans le cadre 
de la relation patient ressource et qu’il en résulte une compréhension erronée de la part de ce dernier. 
Des ressources seront disponibles (formation préalable, coordonnateur en lien avec les chercheurs et 
l’équipe médicale) pour les patients ressources afin de leur permettre de valider leurs connaissances et 
éviter de tels problèmes. Il est toutefois nécessaire de noter qu’une telle situation pourrait causer une 
certaine anxiété aux participants et éventuellement affecter le lien de confiance avec le patient ressource.  
 
- Risque lié au bris de confidentialité 
Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles et vos 
dossiers médicaux qui pourrait se traduire par une atteinte à votre vie privée. Ce risque est cependant 
minime. Tous les efforts seront déployés pour protéger votre vie privée et assurer votre confidentialité, 
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AVANTAGES  
Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche, mais 
on ne peut vous l’assurer. Ainsi, vous pourriez bénéficier de la présence d’un support informationnel et 
affectif, en plus d’améliorer vos habiletés d’adaptation. De plus, la transmission de connaissances sur 
l’organisation des soins du secteur adulte pourrait vous permettre de mieux vous préparer aux 
consultations, examens et traitements. À tout le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement 
des connaissances dans ce domaine. 
 
CONFIDENTIALITÉ  
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet ainsi que les 
membres de son personnel de recherche et l’étudiant-chercheur recueilleront, dans un dossier de 
recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques 
de ce projet de recherche.  
Ces renseignements peuvent comprendre les informations contenues dans votre dossier médical, 
concernant votre état de santé passé et présent, vos habitudes de vie ainsi que les résultats de tous les 
tests, examens et procédures qui seront réalisés. Votre dossier peut aussi comprendre d’autres 
renseignements tels que votre nom, votre sexe, votre date de naissance et votre origine ethnique.  
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié (e) que par un numéro de code. 
La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
Ces données de recherche seront conservées sous clé pendant au moins sept (7) ans par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche dans les locaux de l’École de santé publique de l’Université de 
Montréal.  
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais il ne 
sera pas possible de vous identifier. 
À des fins de surveillance, de contrôle, de protection et de sécurité votre dossier de recherche pourra 
être consulté par une personne mandatée par des organismes réglementaires, au Canada ou à l’étranger, 
tels que Santé Canada, de l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche du CHUM. Ces 
personnes et ces organismes adhèrent à une politique de confidentialité. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et 
les faire rectifier au besoin.  
 
COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX 
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous en faites la demande à la 
chercheuse responsable à la fin de l’étude. Les résultats et publications seront communiqués par courriel. 
 
FINANCEMENT DU PROJET  
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COMPENSATION  
Vos frais de déplacement en transport en commun ou de stationnement en lien avec votre participation 
aux entrevues et groupes de discussion prévus dans le cadre du projet de recherche vous seront 
remboursés par un coupon qui vous sera remis ou sur présentation d’une facture, selon le cas applicable.  
 
EN CAS DE PRÉJUDICE  
En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous ne 
libérez pas la chercheuse responsable de ce projet de recherche, le co-directeur de recherche, l’étudiant-
chercheur et l’établissement de leur responsabilité civile et professionnelle.  
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT  
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y participer. 
Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à donner de 
raisons, en informant l’équipe de recherche. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation avec 
les équipes qui les dispensent. 
La chercheuse responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche du CHUM 
peuvent mettre fin à votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles 
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérêt, si 
vous ne respectez pas les consignes du projet de recherche ou encore s’il existe des raisons 
administratives d’abandonner le projet. 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré (e) du projet, l’information et le matériel déjà recueillis dans 
le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l’intégrité du projet. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un impact sur 
votre décision de continuer à participer à ce projet vous sera communiquée rapidement. 
 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES  
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si vous 
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre Marie-
Pascale Pomey, ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro suivant: 514-343-6111, 
poste 3164, du lundi au vendredi, de 9h00 à 17h00, ou avec l’étudiant-chercheur, Dr Guillaume Dumais-
Lévesque, au 514-978-3591, aux mêmes heures.  
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si vous 
avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire local 
aux plaintes et à la qualité des services de l’Hôpital Notre-Dame du CHUM, au 514-890-8000, poste 
26047, ou l’Hôtel-Dieu du CHUM, au 514-890-8000, poste 12 761, ou l’Hôpital St-Luc du CHUM, au 
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SIGNATURE  
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de 
recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes questions et 
on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à participer à ce 
projet de recherche aux conditions qui y sont énoncées. 




Nom (en lettres moulées)  Signature du/de la participant(e) Date 
 
 
Signature du titulaire de l’autorité parentale ou du tuteur 
En ma qualité de titulaire de l’autorité parentale ou de tuteur, j’ai pris connaissance du formulaire 
d’information et de consentement. Je reconnais qu’on m’a expliqué le projet, qu’on a répondu à mes 
questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. 
 
Après réflexion, j’accepte que la personne que je représente participe à ce projet de recherche aux 




Nom (en lettres moulées)  Signature du titulaire de l’autorité parentale  Date 
 
 
SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI DIFFÉRENTE DE LA 
CHERCHEUSE RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE  
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de 




Nom (en lettres moulées)  Signature de la personne qui Date 
     obtient le consentement  
 
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM  
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de consentement, 
que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  
  
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information 
et de consentement et à en remettre une copie signée et datée au/à la participant(e). 
 
 
Nom (en lettres moulées)  Signature de la chercheuse responsable Date 
 
lxxxix 
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Si applicable: SIGNATURE D’UN TÉMOIN  
 
OUI □  NON □  
 
La signature d’un témoin est requise pour les raisons suivantes:  
 
   Difficulté ou incapacité à lire —La personne (témoin impartial) qui appose sa signature ci-dessous 
atteste qu’on a lu le formulaire de consentement et qu’on a expliqué précisément le projet au (à 
la) participant(e), qui semble l’avoir compris. 
 
   Incompréhension de la langue du formulaire de consentement —La personne qui appose sa 
signature ci-dessous a fait fonction d’interprète pour le ou la participant(e) au cours du processus 
visant à obtenir le consentement.  
 
 
Nom (en lettres moulées)  Signature du témoin Date 
 
 
Veuillez noter:  
Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 
renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  
 
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE  
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet pour les 


















FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
(PATIENTS ADULTES) 
 
Titre du projet:   
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients 
ressources dans le processus de transition des soins 
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de 
maladies inflammatoires intestinales chroniques 
 
Chercheuse responsable au CHUM 
et directrice de recherche du 
chercheur-étudiant: 
Dre Marie-Pascale Pomey, M.D., Ph. D., Professeure 
titulaire, École de santé publique de l’Université de 
Montréal, 
Chercheuse au CRCHUM 
 
 
Co-directeur de recherche: Dr Éric Drouin M.D., FRCPC, Professeur agrégé de 
clinique, Faculté de médecine, Université de Montréal. 
 
Étudiant-chercheur:  Dr Guillaume Dumais-Lévesque, M.D. (c) – M. Sc. (c), 
École de santé publique de l’Université de Montréal 
 
Financement: Fonds de recherche de Dr Éric Drouin  
 
Identifiant multicentrique:   MP-02-2017-6898 
 






APPROUVÉ – CÉR CHUM 
DATE : 2017-01-05 
INITIALES : MJB 
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PRÉAMBULE  
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche parce que vous êtes un patient majeur atteint 
d’une maladie inflammatoire de l’intestin qui a effectué la transition entre le CHU Sainte-Justine et le 
CHUM au cours des dernières années. Cependant, avant d’accepter de participer à ce projet et de signer 
ce formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de 
considérer attentivement les renseignements qui suivent.   
 
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les 
questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable du projet, à l’étudiant-chercheur ou aux 
autres membres du personnel affecté au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer tout 
mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
 
NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 
La transition entre le secteur des soins pédiatriques et celui des soins adultes fait l’objet de nombreux 
questionnements depuis plusieurs années. Plus qu’un transfert, cette étape est un moment clé des soins 
prodigués aux patients adolescents atteints d’une maladie chronique qui atteignent l’âge de la majorité. 
En effet, au cours de leur parcours au sein du secteur pédiatrique, les patients atteints de maladie 
chronique ont établi un partenariat avec leur équipe de professionnels de la santé basé sur la confiance 
réciproque. L’atteinte de l’«âge de la transition», c’est-à-dire vers 18 ans, implique des changements 
majeurs dans l’organisation des soins et dans le suivi des jeunes adultes atteints de maladies 
inflammatoires de l’intestin et nécessite le développement de nouvelles compétences par les patients. 
L’objectif principal de ce projet de recherche est de décrire et analyser comment l’intervention d’un patient 
ressource, c’est-à-dire un patient ayant déjà vécu la transition entre le secteur des soins pédiatriques et 
celui des soins pour adultes, peut influencer positivement l’expérience vécue par les patients appelés à 
vivre cette étape. Des études antérieures dans le domaine de l’oncologie et de la réadaptation post-
chirurgie entre autres ont démontré l’efficacité de ce type de soutien, et ce, tant sur le plan de 
l’amélioration des habiletés d’adaptation que sur la préparation aux consultations en plus de fournir un 
soutien informationnel, logistique et affectif pour les patients et leurs proches. 
De plus, ce projet a également pour objectif de décrire et analyser l’expérience vécue par les patients 
ressources dans le cadre de l’accompagnement des patients participants.  
Dans le cadre de cette étude, la participation des groupes de personnes suivants sera donc sollicitée:  
x Patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le 
CHUM. 
x Patients ressources accompagnant des patients suivis en gastroentérologie effectuant la 
transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU Sainte-Justine 
vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-
Justine vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU 
Sainte-Justine vers le CHUM. 
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Les étapes du projet seront les suivantes: 
1. Évaluation du processus actuel de transition, par le biais de groupes de discussion pour les 
patients adultes ayant déjà vécu cette étape, leurs parents et les équipes de soins. 
2. Élaboration de l’intervention qui sera effectuée par les patients ressources par un comité composé 
de médecins, infirmières, chercheurs et patients ayant déjà vécu la transition. 
3. Implantation et évaluation du projet pilote d’accompagnement par les patients ressources par le 
biais d’entrevues individuelles et de groupes de discussion pour les patients participants et leurs 
parents, les patients ressources et les équipes de soins. 
 
NOMBRE DE PARTICIPANT(E)S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 
Le nombre total de participants à cette étude se situera entre 40 et 50. Pour ce volet de l’étude s’adressant 
aux patients adultes, nous souhaitons recruter quinze (15) personnes au CHUM. Ces personnes seront 
rencontrées en deux groupes. 
La durée globale de l’étude sera de deux (2) ans. La durée de la participation personnelle des participants 
sera de deux (2) heures. 
 
NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 
 
Si vous vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à participer à une rencontre de groupe et à compléter un questionnaire, tels 
que décrit ci-dessous dans la section «Déroulement du projet/Procédures». 
 
DÉROULEMENT DU PROJET/PROCÉDURES 
x Entrevue de groupe (entre 1.5 heure et 2 heures): Au début du projet, la chercheuse responsable 
et l’étudiant-chercheur animeront un groupe de discussion comprenant entre 6 et 8 participants 
dont vous ferez partie et qui se déroulera au CRCHUM. En suivant un guide d’entrevue, ils 
amèneront les participants (patients ayant déjà vécu la transition) à partager leur expérience de 
soins avec le groupe et les encourageront à réagir aux expériences des autres.  
Afin de respecter le moment le plus propice de la journée pour vous et les autres participants, 
l’heure de l’entrevue sera fixée selon les disponibilités de tous. Si une question s’avère plus 
difficile, vous n’aurez pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. Pour 
faciliter la collecte et l’analyse des données, l’entrevue sera enregistrée sur support 
audionumérique. Il est possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos 
propos en plus de l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Questionnaire à compléter:  
¾ Questionnaire sociodémographique (10 minutes): Il a pour but de recueillir des 
informations sur les participants telles que l’âge, le revenu annuel, le code postal, l’emploi, la 
situation familiale, le niveau d’étude, etc. 
 
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
- Inconvénients liés à la participation 
Votre participation à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions 
suscitées par la description de votre expérience. Advenant le cas où vous auriez besoin de soutien, nous 
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Par ailleurs, le temps nécessaire pour participer à l’entrevue et pour compléter le questionnaire peut 
représenter un inconvénient pour certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un stress. 
Vous pourrez cesser l’entrevue à tout moment. La chercheuse responsable vous offrira de poursuivre 
l’entrevue à un autre moment si vous le désirez.  
 
- Risque lié au bris de confidentialité 
Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles qui 
pourrait se traduire par une atteinte à votre vie privée. Ce risque est cependant minime. Tous les efforts 




Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche, mais 
on ne peut vous l’assurer. À tout le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement des 
connaissances dans ce domaine. 
 
CONFIDENTIALITÉ  
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet ainsi que les 
membres de son personnel de recherche et l’étudiant-chercheur recueilleront, dans un dossier de 
recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques 
de ce projet de recherche.  
Ces renseignements peuvent comprendre votre nom, votre sexe, votre date de naissance, votre origine 
ethnique, etc.  
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié (e) que par un numéro de code. 
La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
Ces données de recherche seront conservées sous clé pendant au moins sept (7) ans par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche dans les locaux de l’École de santé publique de l’Université de 
Montréal.  
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais il ne 
sera pas possible de vous identifier. 
À des fins de surveillance, de contrôle, de protection et de sécurité votre dossier de recherche pourra 
être consulté par une personne mandatée par des organismes réglementaires, au Canada ou à l’étranger, 
tels que Santé Canada, de l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche du CHUM. Ces 
personnes et ces organismes adhèrent à une politique de confidentialité. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et 
les faire rectifier au besoin.  
 
COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX 
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous en faites la demande à la 
chercheuse responsable à la fin de l’étude. Les résultats et publications seront communiqués par courriel. 
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FINANCEMENT DU PROJET  




Vos frais de déplacement en transport en commun ou de stationnement en lien avec votre participation 
au groupe de discussion prévu dans le cadre du projet de recherche vous seront remboursés par un 
coupon qui vous sera remis ou sur présentation d’une facture, selon le cas applicable.  
EN CAS DE PRÉJUDICE  
En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous ne 
libérez pas la chercheuse responsable de ce projet de recherche, le co-directeur de recherche, l’étudiant-
chercheur et l’établissement de leur responsabilité civile et professionnelle.  
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT  
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y participer. 
Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à donner de 
raisons, en informant l’équipe de recherche. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation avec 
les équipes qui les dispensent. 
La chercheuse responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche du CHUM 
peuvent mettre fin à votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles 
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérêt, si 
vous ne respectez pas les consignes du projet de recherche ou encore s’il existe des raisons 
administratives d’abandonner le projet. 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré (e) du projet, l’information et le matériel déjà recueillis dans 
le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l’intégrité du projet. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un impact sur 
votre décision de continuer à participer à ce projet vous sera communiquée rapidement. 
 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES  
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si vous 
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre Marie-
Pascale Pomey, ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro suivant: 514-343-6111, 
poste 3164, du lundi au vendredi, de 9h00 à 17h00, ou avec l’étudiant-chercheur, Dr Guillaume Dumais-
Lévesque, au 514-978-3591, aux mêmes heures.   
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si vous 
avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire local 
aux plaintes et à la qualité des services de l’Hôpital Notre-Dame du CHUM, au 514-890-8000, 
poste 26047, ou l’Hôtel-Dieu du CHUM, au 514-890-8000, poste 12 761, ou l’Hôpital St-Luc du CHUM, 
au numéro 514-890-8000, poste 36366. 
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J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de 
recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes questions et 
on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à participer à ce 









SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI DIFFÉRENTE DE LA 
CHERCHEUSE RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE  
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de 




Nom (en lettres moulées)  Signature de la personne qui Date 
     obtient le consentement  
 
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM  
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de consentement, 
que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  
  
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information 
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Si applicable: SIGNATURE D’UN TÉMOIN  
 
OUI □  NON □  
 
La signature d’un témoin est requise pour les raisons suivantes:  
 
   Difficulté ou incapacité à lire —La personne (témoin impartial) qui appose sa signature ci-dessous 
atteste qu’on a lu le formulaire de consentement et qu’on a expliqué précisément le projet au (à 
la) participant(e), qui semble l’avoir compris. 
 
   Incompréhension de la langue du formulaire de consentement —La personne qui appose sa 
signature ci-dessous a fait fonction d’interprète pour le ou la participant(e) au cours du processus 
visant à obtenir le consentement.  
 
 
Nom (en lettres moulées)  Signature du témoin Date 
 
 
Veuillez noter:  
Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 
renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  
 
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE  
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet pour les 


















FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT 
(PARENTS) 
 
Titre du projet:   
Évaluation d’un projet pilote d’implication de patients 
ressources dans le processus de transition des soins 
pédiatriques aux soins adultes pour les jeunes atteints de 
maladies inflammatoires intestinales chroniques 
 
Chercheuse responsable au CHUM 
et directrice de recherche du chercheur-
étudiant: 
Dre Marie-Pascale Pomey, M.D., Ph. D., Professeure 
titulaire, École de santé publique de l’Université de 
Montréal, 
Chercheuse au CRCHUM 
 
 
Co-directeur de recherche: Dr Éric Drouin M.D., FRCPC, Professeur agrégé de 
clinique, Faculté de médecine, Université de Montréal. 
 
Étudiant-chercheur:  Dr Guillaume Dumais-Lévesque, M.D. (c) – M. Sc. (c), 
École de santé publique de l’Université de Montréal 
 
Financement: Fonds de recherche de Dr Éric Drouin  
 
Identifiant multicentrique:   MP-02-2017-6898 
 






APPROUVÉ – CÉR CHUM 
DATE : 2017-01-05 
INITIALES : MJB 
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PRÉAMBULE  
Nous sollicitons votre participation à un projet de recherche parce que vous êtes le parent d’un(e) 
patient(e) atteint(e) d’une maladie inflammatoire de l’intestin qui effectuera bientôt la transition entre le 
CHU Sainte-Justine et le CHUM. Cependant, avant d’accepter de participer à ce projet et de signer ce 
formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de 
considérer attentivement les renseignements qui suivent.   
 
Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons à poser toutes les 
questions que vous jugerez utiles à la chercheuse responsable du projet, à l’étudiant-chercheur ou aux 
autres membres du personnel affecté au projet de recherche et à leur demander de vous expliquer tout 
mot ou renseignement qui n’est pas clair. 
 
NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET 
La transition entre le secteur des soins pédiatriques et celui des soins adultes fait l’objet de nombreux 
questionnements depuis plusieurs années. Plus qu’un transfert, cette étape est un moment clé des soins 
prodigués aux patients adolescents atteints d’une maladie chronique qui atteignent l’âge de la majorité. 
En effet, au cours de leur parcours au sein du secteur pédiatrique, les patients atteints de maladie 
chronique ont établi un partenariat avec leur équipe de professionnels de la santé basé sur la confiance 
réciproque. L’atteinte de l’«âge de la transition», c’est-à-dire vers 18 ans, implique des changements 
majeurs dans l’organisation des soins et dans le suivi des jeunes adultes atteints de maladies 
inflammatoires de l’intestin et nécessite le développement de nouvelles compétences par les patients. 
L’objectif principal de ce projet de recherche est de décrire et analyser comment l’intervention d’un patient 
ressource, c’est-à-dire un patient ayant déjà vécu la transition entre le secteur des soins pédiatriques et 
celui des soins pour adultes, peut influencer positivement l’expérience vécue par les patients appelés à 
vivre cette étape. Des études antérieures dans le domaine de l’oncologie et de la réadaptation post-
chirurgie entre autres ont démontré l’efficacité de ce type de soutien, et ce, tant sur le plan de 
l’amélioration des habiletés d’adaptation que sur la préparation aux consultations en plus de fournir un 
soutien informationnel, logistique et affectif pour les patients et leurs proches. 
De plus, ce projet a également pour objectif de décrire et analyser l’expérience vécue par les patients 
ressources dans le cadre de l’accompagnement des patients participants.  
Dans le cadre de cette étude, la participation des groupes de personnes suivants sera donc sollicitée:  
x Patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le 
CHUM. 
x Patients ressources accompagnant des patients suivis en gastroentérologie effectuant la 
transition depuis le CHU Sainte-Justine vers le CHUM. 
x Patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU Sainte-Justine 
vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie effectuant la transition depuis le CHU Sainte-
Justine vers le CHUM. 
x Parents des patients suivis en gastroentérologie et ayant déjà vécu la transition depuis le CHU 
Sainte-Justine vers le CHUM. 
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Les étapes du projet seront les suivantes : 
1. Évaluation du processus actuel de transition, par le biais de groupes de discussion pour les 
patients adultes ayant déjà vécu cette étape, leurs parents et les équipes de soins. 
2. Élaboration de l’intervention qui sera effectuée par les patients ressources par un comité composé 
de médecins, infirmières, chercheurs et patients ayant déjà vécu la transition. 
3. Implantation et évaluation du projet pilote d’accompagnement par les patients ressources par le 
biais d’entrevues individuelles et de groupes de discussion pour les patients participants et leurs 
parents, les patients ressources et les équipes de soins. 
 
NOMBRE DE PARTICIPANT(E)S ET DURÉE DE LA PARTICIPATION 
Le nombre total de participants à cette étude se situera entre 40 et 50. Pour ce volet de l’étude s’adressant 
aux parents des patients, nous souhaitons recruter vingt (20) personnes au CHUM. Ces personnes seront 
rencontrées en groupes séparés selon le type de participation de leur enfant dans ce projet. 
La durée globale de l’étude sera de deux (2) ans. La durée de la participation personnelle des parents 
sera de deux (2) heures. 
 
NATURE DE LA PARTICIPATION DEMANDÉE ET DÉROULEMENT DU PROJET 
 
Si vous vous acceptez de participer à ce projet de recherche et après avoir signé le présent formulaire, 
votre participation consistera à participer à une rencontre de groupe et à compléter un questionnaire, tels 
que décrit ci-dessous dans la section «Déroulement du projet/Procédures». 
 
DÉROULEMENT DU PROJET/PROCÉDURES 
x Entrevue de groupe (entre 1.5 heure et 2 heures): Au début du projet pour les parents d’un 
enfant ayant déjà vécu la transition et à la fin de celui-ci pour ceux d’un enfant accompagné par un 
patient ressource, la chercheuse responsable et l’étudiant-chercheur animeront un groupe de 
discussion comprenant entre 6 et 8 participants (parents d’enfant ayant une maladie inflammatoire 
de l’intestin) dont vous ferez partie et qui se déroulera au CRCHUM. En suivant un guide d’entrevue, 
ils amèneront les participants à partager leur expérience en lien avec les soins dispensés à leur 
enfant avec le groupe et les encourageront à réagir aux expériences des autres.  
Afin de respecter le moment le plus propice de la journée pour vous et les autres participants, 
l’heure de l’entrevue sera fixée selon les disponibilités de tous. Si une question s’avère plus 
difficile, vous n’aurez pas à y répondre. Il n’y a pas de bonnes, ni de mauvaises réponses. Pour 
faciliter la collecte et l’analyse des données, l’entrevue sera enregistrée sur support 
audionumérique. Il est possible que des notes manuscrites soient prises pour consigner vos 
propos en plus de l’enregistrement audio de l’entrevue au complet. 
x Questionnaire à compléter:  
¾ Questionnaire sociodémographique (10 minutes): Il a pour but de recueillir des 
informations sur les participants telles que l’âge, le revenu annuel, le code postal, l’emploi, la 
situation familiale, le niveau d’étude, etc. 
 
RISQUES ET INCONVÉNIENTS 
- Inconvénients liés à la participation 
Votre participation à ce projet pourrait vous occasionner certains inconvénients liés aux émotions 
suscitées par la description de votre expérience. Advenant le cas où vous auriez besoin de soutien, nous 
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Par ailleurs, le temps nécessaire pour participer à l’entrevue et pour compléter le questionnaire peut 
représenter un inconvénient pour certain(e)s participant(e)s et susciter un questionnement ou un stress. 
Vous pourrez cesser l’entrevue à tout moment. La chercheuse responsable vous offrira de poursuivre 
l’entrevue à un autre moment si vous le désirez.  
 
- Risque lié au bris de confidentialité 
Il existe un risque lié à un possible bris de confidentialité concernant vos informations personnelles qui 
pourrait se traduire par une atteinte à votre vie privée. Ce risque est cependant minime. Tous les efforts 




Il se peut que vous retiriez un bénéfice personnel de votre participation à ce projet de recherche, mais 
on ne peut vous l’assurer. À tout le moins, les résultats obtenus contribueront à l’avancement des 
connaissances dans ce domaine. 
 
CONFIDENTIALITÉ  
Durant votre participation à ce projet de recherche, la chercheuse responsable de ce projet ainsi que les 
membres de son personnel de recherche et l’étudiant-chercheur recueilleront, dans un dossier de 
recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques 
de ce projet de recherche.  
Ces renseignements peuvent des renseignements tels que votre nom, votre sexe, votre date de 
naissance, votre origine ethnique, etc.  
Tous les renseignements recueillis, y compris les enregistrements audionumériques, demeureront 
confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous ne serez identifié (e) que par un numéro de code. 
La clé du code reliant votre nom à votre dossier de recherche sera conservée par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche. 
Ces données de recherche seront conservées sous clé pendant au moins sept (7) ans par la chercheuse 
responsable de ce projet de recherche dans les locaux de l’École de santé publique de l’Université de 
Montréal.  
Les données de recherche pourront être publiées ou faire l’objet de discussions scientifiques, mais il ne 
sera pas possible de vous identifier. 
À des fins de surveillance, de contrôle, de protection et de sécurité votre dossier de recherche pourra 
être consulté par une personne mandatée par des organismes réglementaires, au Canada ou à l’étranger, 
tels que Santé Canada, de l’établissement ou du comité d’éthique de la recherche du CHUM. Ces 
personnes et ces organismes adhèrent à une politique de confidentialité. 
Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et 
les faire rectifier au besoin.  
COMMUNICATION DES RÉSULTATS GÉNÉRAUX 
Vous pourrez connaître les résultats généraux de cette étude si vous en faites la demande à la 
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FINANCEMENT DU PROJET  




Vos frais de déplacement en transport en commun ou de stationnement en lien avec votre participation 
au groupe de discussion prévu dans le cadre du projet de recherche vous seront remboursés par un 
coupon qui vous sera remis ou sur présentation d’une facture, selon le cas applicable.  
EN CAS DE PRÉJUDICE  
En acceptant de participer à ce projet de recherche, vous ne renoncez à aucun de vos droits et vous ne 
libérez pas la chercheuse responsable de ce projet de recherche, le co-directeur de recherche, l’étudiant-
chercheur et l’établissement de leur responsabilité civile et professionnelle.  
PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT  
Votre participation à ce projet de recherche est volontaire. Vous êtes donc libre de refuser d’y participer. 
Vous pouvez également vous retirer de ce projet à n’importe quel moment, sans avoir à donner de 
raisons, en informant l’équipe de recherche. 
Votre décision de ne pas participer à ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune 
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation avec 
les équipes qui les dispensent. 
La chercheuse responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche du CHUM 
peuvent mettre fin à votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles 
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérêt, si 
vous ne respectez pas les consignes du projet de recherche ou encore s’il existe des raisons 
administratives d’abandonner le projet. 
Si vous vous retirez du projet ou êtes retiré (e) du projet, l’information et le matériel déjà recueillis dans 
le cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l’intégrité du projet. 
Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un impact sur 
votre décision de continuer à participer à ce projet vous sera communiquée rapidement. 
 
IDENTIFICATION DES PERSONNES-RESSOURCES  
Si vous avez des questions ou éprouvez des problèmes en lien avec le projet de recherche, ou si vous 
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec la chercheuse responsable, Dre Marie-
Pascale Pomey, ou avec une personne de l’équipe de recherche au numéro suivant: 514-343-6111, 
poste 3164, du lundi au vendredi, de 9h00 à 17h00, ou avec l’étudiant-chercheur, Dr Guillaume Dumais-
Lévesque, au 514-978-3591, aux mêmes heures.   
Pour toute question concernant vos droits en tant que participant(e) à ce projet de recherche ou si vous 
avez des plaintes ou des commentaires à formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire local 
aux plaintes et à la qualité des services de l’Hôpital Notre-Dame du CHUM, au 514-890-8000, 
poste 26047, ou l’Hôtel-Dieu du CHUM, au 514-890-8000, poste 12 761, ou l’Hôpital St-Luc du CHUM, 
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SIGNATURE  
J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de 
recherche et le présent formulaire d’information et de consentement. On a répondu à mes questions et 
on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Après réflexion, je consens à participer à ce 








SIGNATURE DE LA PERSONNE QUI OBTIENT LE CONSENTEMENT, SI DIFFÉRENTE DE LA 
CHERCHEUSE RESPONSABLE DU PROJET DE RECHERCHE  
J’ai expliqué au/à la participant(e) le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de 




Nom (en lettres moulées)  Signature de la personne qui Date 
     obtient le consentement  
 
ENGAGEMENT DE LA CHERCHEUSE RESPONSABLE AU CHUM  
Je certifie qu’on a expliqué au/à la participant(e) le présent formulaire d’information et de consentement, 
que l’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait.  
  
Je m’engage, avec l’équipe de recherche, à respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information 
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Si applicable: SIGNATURE D’UN TÉMOIN  
 
OUI □  NON □  
 
La signature d’un témoin est requise pour les raisons suivantes:  
 
   Difficulté ou incapacité à lire —La personne (témoin impartial) qui appose sa signature ci-dessous 
atteste qu’on a lu le formulaire de consentement et qu’on a expliqué précisément le projet au (à 
la) participant(e), qui semble l’avoir compris. 
 
   Incompréhension de la langue du formulaire de consentement —La personne qui appose sa 
signature ci-dessous a fait fonction d’interprète pour le ou la participant(e) au cours du processus 
visant à obtenir le consentement.  
 
 
Nom (en lettres moulées)  Signature du témoin Date 
 
 
Veuillez noter:  
Il faut consigner dans le dossier de recherche du (de la) participant(e), le cas échéant, d’autres 
renseignements sur l’aide fournie au cours du processus visant à obtenir le consentement.  
 
APPROBATION PAR LE COMITÉ D’ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE  
Le comité d’éthique de la recherche du CHUM a approuvé le projet et assurera le suivi du projet pour les 





Annexe 18 – Analyse des données complète 
 
1. Vie avec la maladie 
Il ne fait aucun doute qu’une maladie inflammatoire de l’intestin a des répercussions sur 
la vie des personnes qui en sont atteintes. Nous avons d’abord voulu explorer cette dimension 
avec nos participants.  
Nous rapportons ici les commentaires retenus pour l’analyse complète, dans une forme 
quasi-verbatim. Les énoncés des participants ont parfois été tronqués légèrement afin de faciliter 
la lecture des dialogues entre les participants et les chercheurs. Nous avons également voulu 
respecter dans la mesure du possible la langue parlée des participants.  
 
1.1. Patients - Enfance et adolescence 
La plupart des patients ont vécu des premiers moments difficiles avec la maladie et le 
confient assez spontanément lors des rencontres. Pour certains, la maladie a apporté des 
difficultés sociales, les symptômes et traitements les mettant à part du groupe de pairs.  
« Diagnostiqué à 11 ans et tout. Dans ce temps-là, j’ai eu un gros pic de crise, j’ai eu 
des chirurgies, pleins de chirurgies, mais pas de chirurgies pour couper l’intestin, 
plus des chirurgies anales là, ça fait mal. » (Liam, patient adulte) 
« En secondaire 4 là, je mesurais cinq pieds un, 5 pieds 6 c’était petit avec 78 livres 
ça je me sens pas petit que tout le monde […] on se fait intimider avec ça. » (Charles, 
patient adolescent) 
«Tout le monde me voyer sortir et perdre du poids je me sentais, oui je me sentais 
différente » (Emily, patiente adulte) 
« [Le diagnostic], ça fait depuis l’âge de 11 ans. Ma mère a la maladie de Crohn et à 
11 ans, je pesais 60 livres pis j’étais assez grand facqu’elle avait ses soupçons. Je 
faisais aussi des crises d’urticaire. » (Emmanuel, patient adolescent) 
 « Tu sais, à 11 ans là, tu es fâchée contre la maladie, j’ai pas de maladie, c’est tout 
le monde qui a du déni. » (Leah, patiente adulte) 
 
cv 
« C’était un mois et demi à l’hôpital, c’était quand même long puis c’était plate, il y 
avait pas grand-chose à faire. » (Fleur, patiente adolescente) 
 
La maladie a aussi frappé certains patients alors qu’ils étaient très jeunes. Les 
circonstances menant au diagnostic restent donc floues pour eux. 
« Moi, ça fait 13ans [le diagnostic] facque je m’en souviens plus! » (Camillia, patiente 
adolescente) 
 
Néanmoins, après le diagnostic, l’utilisation de médicaments efficaces facilite la vie avec 
la maladie et limite ses impacts négatifs.  
« Vu que je suis sur un anti-TNF, tu peux tellement vivre ta vie sans penser à ce que 
t’as qui est sérieux » (Liam, patient adulte) 
« Avec l’infliximab ça va bien, y’a pas de problèmes » (Adrian, patient adolescent) 
« Juste il faut que je fasse attention à ce que je mange, mais ça va bien » (Fleur, 
patiente adolescente) 
« INT : Depuis le diagnostic, est-ce qu’il y a eu des périodes plus difficiles avec la 
maladie ? 
C: non » (Charles, patient adolescent) 
 
Il semble que c’est plutôt suite au transfert que les récidives de maladie surviennent, 
selon ce que les patients adultes rencontrés nous ont raconté.  
 « j’ai pas eu d’autres crises depuis l’âge de 11 ans, à part maintenant que je suis en 
crise depuis euh 3-4 mois » (Leah, patiente adulte) 
 
Les patients adultes ont bien identifié que les MII provoquent plus de gêne en raison de 
la nature taboue des symptômes de diarrhées. 
« Au début moi je n’en ai pas discuté, j’avais 16 ans, 17 ans, j’étais pas à l’aise 
d’entrer là-dedans. » (Emily, patiente adulte) 
 
cvi 
« J’ai pas été assez à l’aise pour expliquer à mes friends genre pendant longtemps. » 
(Liam, patient adulte)  
Le silence des patients adolescents sur les symptômes occasionnés par la maladie semble 
confirmer cet inconfort. Cependant, certains sont moins touchés par ce tabou tel que l’exprime 
le plus vieux patient suivi en pédiatrie que nous avons rencontré.  
« C’est pas comme si c’était une maladie honteuse là, c’est pas une ITSS et c’est pas 
de ma faute là c’est  une maladie auto-immune donc je vois pas pourquoi ça devrait 
causer des problèmes à quelqu’un. » (Charles, patient adolescent) 
Finalement, l’aspect de révolte lors de la crise d’adolescence fait également partie du 
tableau de la vie avec la maladie tel qu’exprimé par la patiente ayant eu le plus long suivi en 
pédiatrie. 
« Moi je pense qu’il y avait une passe genre de 12 à 14 où je voyais pas l’utilité de 
venir ici pis je m’en foutais. » (Camillia, patiente adolescente) 
 
1.2. Patients - Âge adulte 
Le passage chez les adultes permet à plusieurs de s’exprimer avec plus de confiance et 
d’être en mesure de vivre plus ouvertement la maladie avec leurs proches. Certains commencent 
même à utiliser l’humour pour diminuer la charge négative générée par leur problématique de 
santé. 
«Maintenant, j’en parle à tout le monde, même ma famille sont tous est au courant 
c’est quoi, puis j’ai moins de difficulté à en parler » (Emily, patiente adulte) 
« Si tu es assez confiant pour pouvoir le dire à tout le monde puis tu es tu t’ouvrir à 
ça c’est sûr qu’il va y avoir une meilleure compréhension de quand il faut que tu ailles 
aux toilettes pendant 6 h et demie là » (Liam, patient adulte) 
 
En public, la gêne reste tout de même présente. 




Le début du suivi chez les adultes donne également lieu à une prise de conscience chez 
certains menant à un développement de l’autonomie. 
« Moi ouf! Je faisais comme si j’avais pas de maladie puis depuis 4-5 mois, je me suis 
informée, pas le choix (rires). Tu as besoin de comprendre, une fois que tu as compris, 
ça va mieux. » (Leah, patiente adulte) 
Tout comme leur paire, les patients rencontrés ont nommé ce besoin de comprendre la 
maladie et de s’investir dans le traitement.  
 
Les patients adultes remarquent également que certains symptômes résiduels ont un 
impact sur leur mode de vie, notamment par rapport à leurs amis. 
« Je sens vraiment que je suis plus fatigué que les autres. Que mes amis qui travaillent 
genre, puis après leur job, ils sont capables d’être productifs encore. » (Liam, patient 
adulte) 
« Un peu la fatigue, mais moi c’est plus, ce que je peux manger, ce que je peux pas 
manger c’est vraiment, même avec les médicaments c’est un peu mieux, mais il y a 
encore des trucs spécifiques qu’on peut pas manger. » (Emily, patiente adulte) 
 
1.3. Parents 
La vie avec la maladie commence pour les parents avec de nombreuses inquiétudes liées 
à la détérioration de l’état de santé de leur enfant et l’odyssée diagnostique qui peut s’en suivre. 
Parmi leurs préoccupations, on retrouve le besoin de nommer la maladie tel que décrit par 
Balint243. 
« Essentiellement, on s’est dit : «là, elle est capable de mourir là parce qu’elle est 
tellement maigre». » (Beckie, parent) 
« Ils ont pris la pression, ils l’ont mis sur la civière tout de suite, ils l’ont rentré en 
arrière, ils ont coupé la chemise puis ils l’ont plogué, fais que ça c’était vraiment euh, 
j’ai vraiment eu peur. » (Aaron, parent) 
«Après 4 semaines de diarrhées, je dis : «il y a quelque chose qui ne marche pas» 
[…] Diagnostic Crohn sévère, quand qu’on a eu ça, comme tout autre parent, on était 
sous le choc. » (Michael, parent) 
 
cviii 
« Elle a fait le cheminement jusqu’à arriver ici, faire une colonoscopie… c’est une 
colite indéterminée. Par la bande, ils ont aussi découvert une cholangite sclérosante 
donc elle est surveillée aussi du côté du foie » (Lucy, parent) 
« C’est venu comme trop soudain et on a commencé avec des médicaments, on nous 
a mis sous infliximab. » (Claire, parent) 
 
Ces inquiétudes se poursuivent aussi au cours de l’évolution de la problématique de 
santé. 
« Il veut rien, il veut pas, il veut l’ignorer aussi. Je suis inquiet parce qu’il a une 
maladie chronique. » (Michael, parent) 
« La première journée qu’il est rentré en 6e année, les enfants étaient sensibles de son 
affaire du nez [tube de gavage]. Il y a un qui a dit regarde ça Maman! ahhh fait qu’il 
est malade fait que …(ému) il est malade.» (Aaron, parent) 
 
Les parents notent aussi que certaines ressources ont eu un effet positif sur leur enfant et 
que l’adversité a aidé ceux-ci dans leur développement. 
« Ce qui l’a rassuré aussi un peu, c’est que l’infirmière de l’école lui a dit : «t’es pas 
la seule ici, il y en a plusieurs. » (Vivian, parent) 
« Ça change la personnalité d’une personne aussi, non? Ma fille, je trouve que, 
qu’elle a changé, elle a maturé, ça l’a fait maturer. » (Adeline, parent) 
 
Les traitements sont parfois difficiles pour leur enfant, mais les effets bénéfiques 
surpassent nettement les désavantages et permettre de rapidement retourner à leur vie 
quotidienne, malgré les coûts. 
«C’était 6 semaines et demie avec le modulène. Oh ça elle l’a pas trouvé drôle. » 
(Adeline, parent) 
« Une diète très très restreinte, mais pas de lactose, pas de gluten, pas de, un gars, un 
jeune homme de 17 ans, 18 ans c’est pas évident. » (Michael, parent) 
 « La période de cortisone, il était fantastique » (Helen, parent) 
«S: il a toujours été sous l’infliximab depuis le début  
 
cix 
L : ça a bien fonctionné, tout de suite ça a régularisé son problème. » (Landon et 
Samantha, parents) 
« On s’est fait dire d’ailleurs que ça faisait des cas très chers. Hum, que ça fasse cher 
ou pas, je veux dire nous, ce qu’on veut, c’est que notre enfant soit guéri là. » 
(Sebastian, parent) 
 
Des impacts sont aussi présents au niveau des sphères sociales et peuvent limiter le choix 
du projet de vie de leur enfant. 
« S’il avait le choix, il mangerait hot-dog et poutine à tous les jours. Il adore ça!» 
(Helen, parent) 
« Il y avait des odeurs aussi, quand elle allait à la toilette puis là ça crée des 
phénomènes là ça, elle peut plus aller voir les amies! » (Adeline, parent) 
« Elle dit moi je sais pas si je vais être capable d’avoir des enfants » (Beckie, Parent) 
« A: elle me dit moi aussi j’aurais aimé mieux avoir un cancer parce que au moins tu 
vas être... 
B : vous, ça paraît pas 
A : c’est ça, c’est il y a deux choix possibles j’en meurs ou je guéris et fais que là elle 
a dit je vais avoir ça toute ma vie. » (Adeline and Beckie, parents) 
« Moi je vous dis ben franchement là, Leah, qu’elle étudie ou qu’elle étudie pas je 
m'en fous là, je voulais juste qu'elle puisse vivre une vie. » (Beckie, parent) 
 
La famille vit également les effets de la maladie. 
« On était en voyage cet été, avec la voiture il faut que j’arrête [pour les toilettes], 
puis en Europe c’est pas comme ici où tu as des Tim Hortons partout, en Europe c’est 
totalement différent! C’est très stressant pour tout le monde. » (Helen, parent) 
 
Certains jeunes perçoivent aussi cette détresse chez leurs parents. 





1.4. Professionnels de la santé pour adultes 
Du côté des professionnels de la santé pour adultes, le sentiment d’être différent des 
autres que vivent leurs patients et le manque d’autonomie affecte les soins qu’ils peuvent offrir.  
« Ils comprennent pas pourquoi qu’il faut qu’ils prennent les médicaments à vingt et 
un ans. Ils sont un peu en, en déni. Ils ont leurs études, ils ont leurs blondes, ils veulent 
voyager, ils veulent faire d’autres choses. » (Dr McCarthy, gastroentérologue) 
« L’élément le plus difficile, surtout entre 18 puis je vous dirais 22-23 ans, ben c’est 
pas tout le temps des jeunes qui sont autonomes dans leurs déplacements. » (Dr 
McCarthy, gastroentérologue) 
 
C’est toutefois les enjeux développementaux qui sont perçus comme ayant la plus grande 
influence sur la vie avec la maladie, plusieurs patients étant en déni. 
« Ce sont des gens qui sont un peu instables puis qui nient complètement leurs 
maladies. Ce sont ce que j’appelle des adulescents, ils sont pas adultes, ils sont pas 
adolescents. » (Dr Sussex, gastroentérologue) 
«Dr M: ils ont pas la maturité 
Dr S : pas du tout, ils viennent encore avec leurs parents ici» (Dr McCarthy and 
Sussex, gastroentérologues) 
 
2. Préparation à la transition 
2.1. Patients adolescents 
L’âge et le bon moment pour faire la transition font l’objet de débats dans la littérature 
scientifique. La nécessité de personnaliser ces paramètres pour chaque patient est souvent 
nommée, ce que les patients adolescents de notre étude semblent confirmer. 
« C'est pas parce que te, tu arrives à 18 ans que tu es prêt, plus autonome 
nécessairement là. » (Emmanuel, patient adolescent) 
 
Néanmoins, ce qui ressort le plus de l’analyse est l’absence d’intérêt pour cette question 
teintée de pensée égocentrée typique de l’adolescence 58, 189. 
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« Moi j'ai déjà choisi mon Docteur là. Je ne me rappelle pas c'est quel hôpital euh, 
mais pas loin de chez moi. » (Franck, patient adolescent) 
« Moi je pense qu'on sait pas juste à quoi s'attendre, dans nos têtes ça va se faire 
comme tout seul là. »  
 
Plusieurs des patients adolescents se reposent encore en grande partie sur leurs parents, 
principalement leur mère. 
« Int : C'est tes parents qui gèrent les rendez-vous ? 
F : Oui, ma mère. » (Fleur, patiente) 
« Int : Puis il n’y a pas eu personne du AHC qui t'a appelé ? 
C : Hum, ça il faudrait peut-être mieux demander à ma mère.» (Charles, patient 
adolescent) 
 
De plus, ces participants ne semblent pas du tout anxieux à l’idée de devoir quitter le 
milieu pédiatrique. 
« Moi changer de médecin, ça me dérange pas là. » (Camillia, patiente adolescente) 
« Ça change pas grand-chose pour mon bien être là. » (Charles, patient adolescent) 
 
Fait intéressant, certains pédiatres favorisent déjà, dans leur manière de rencontrer les 
patients, un développement graduel de l’autonomie. 
« Dr O’Connell me parle à moi, il me pose des questions parce qu'il sait que c'est 
moi, des fois ma mère intervient là parce que je n'ai plus de choses [à dire], mais la 
plupart du temps c'est moi qui parle puis le médecin il s'adresse à moi. » (Fleur, 
patiente adolescente) 
 
2.2. Patients adultes 
Les patients adultes mettent en lumière l’absence de programme de développement des 




 « [Dr Thompson] m'a prévenu. Il m'a dit, il va falloir que tu te prépares à changer 
d'hôpital, je pense, c'était à 17 ans, vers 17, il m'a pas informé à 16 ans là. » (Liam, 
patient adulte) 
« On m'avait expliqué un petit peu en général c'est pas parce que tu es rendue aux 
adultes tu n'as plus droit d'avoir ta mère ton père à côté de toi si ça peut t'aider à te 
rassurer. » (Emily, patiente adulte) 
« J’aurais voulu à 17 ans peut-être plus m’informer pis faire un genre d’adaptation 
de tranquillement pas vite j’apprends à gérer une maladie plutôt que boum! à 18 ans.» 
(Leah, patiente adulte) 
 
Ces patients nomment leur déception de ne pas avoir été invité à plus s’investir dans 
leurs soins de santé lors du suivi pédiatrique. 
« C'est important de s'impliquer dans notre propre cas, mais c'est carrément la 
question du de la transition […] le jour où le l'enfant va vraiment genre s'investir 
parce que je trouve qu'à Sainte-Justine tu sais euh, t'as rien à faire. » (Liam, patient 
adulte) 
«j'aurais aimé ça que mon mon médecin me regarde dans les yeux puis qu’il me parle 
à moi […] qu'il s'assure que je comprenne parce que la seule chose qu'il me parlait, 
il me disait « OK comment ça va euh, tes selles, comment ça va ton ventre, as-tu mal 
au ventre » puis après il parle à ma mère » (Leah, patiente adulte) 
 
Il convient cependant de rappeler qu’il est possible, que l’occasion leur soit offerte, mais 
qu’en raison du stade de développement auxquels ils se trouvaient à ce moment, ceux-ci aient 
décliné les interventions visant à augmenter leur capacité à se prendre en charge. 
Cependant, certains patients (2/3) semblaient avoir bénéficié d’un programme de 
préparation à la transition.  
« L : Moi il y en avait eu un, un genre de forum, je ne sais pas c'était où c'était dans 
le temps, c'était tous des patients qui étaient en train de faire la transition. 
Int : Le TRACC, ça se peut-tu? 
L : Je ne sais pas, mais il y avait un souper puis il y avait des activités euh, j'avais 
rencontré plein de monde qui a la maladie de Crohn puis avant j'avais jamais vu 
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autour de moi quelqu'un qui a la maladie de Crohn, j'ai vraiment aimé ça. » (Leah, 
patiente adulte) 
« J'avais jamais entendu parler de ce que vous venez de raconter. » (Emily, patiente 
adulte) 
 
Ce programme, que nous connaissions suite à nos rencontres avec les professionnels de 
gastroentérologie pédiatrique semble donc bénéfique, mais il est possible que sa fréquence ne 
soit pas assez grande pour que tous puissent en bénéficier. 
 
2.3. Parents  
La préparation variable de la transition et du transfert ressort également de nos rencontres 
avec les parents. Un certain consensus émerge toutefois à savoir que cette préparation se fait 
dans les mois précédant le transfert. 
« C'est le gastroentérologue qui nous a, qui nous a dit, mais c'est la dernière fois 
qu'on se rencontre. On est en attente, on n'a pas de ressources, on ne peut pas appeler 
personne. » (Michael, parent) 
 « C'est un peu néant pour nous, on ne sait pas. » (Landon, parent) 
« Moi, j’ai pas vraiment d’information par rapport à ça. » (Vivian, parent) 
« Moi pour les parents par exemple, je trouve ça insécurisant ce passage-là. » (Beckie, 
parent) 
 
Certains parents semblent même avoir appris lors du groupe de discussion les règles 
entourant le suivi en pédiatrie. 
« INT : Parce que normalement Sainte-Justine est censé ne plus du tout prendre de 
patients après 18 ans. 
M : Oh my God! » (Helen, parent) 
 
Une mère, résumant les inquiétudes des autres parents, a aussi exprimé des doutes sur 
l’organisation actuelle des soins. Elle exprime aussi un besoin d’accompagnement. 
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« Pourquoi ils font pas de transition en avance, de transférer peut-être un an avant le 
dossier puis qu'on ait la chance d'aller rencontrer déjà une fois et on est encore 
supervisé par ici? Il pourrait aussi y avoir une infirmière ou une travailleuse sociale 
qui travaille à faire le suivi pour les parents » (Lucy, parent) 
 
Certains parents ont décidé de jouer un rôle actif dans la préparation de la transition de 
leur enfant. Ces efforts pour augmenter l’autonomie de leur enfant peuvent toutefois être 
contrebalancés par le désir bienveillant d’être présent pour leur enfant. 
« J'essaie de lui dire, mais là c'est toi qui dois noter ton rendez-vous. Si tu as des 
questions, note-les! Quand on va aller voir le médecin, tu vas les poser toi-même pour 
t'habituer, parce que là, elle se fie beaucoup sur le fait que Papa et Maman on est à 
côté. » (Vivian, parent) 
« INT : Est-ce que vous vous êtes prête à ne pas l'accompagner dans ses rendez-vous?  
V: Il faut que je le fasse, mais je trouve ça difficile! » (Vivian, parent) 
 
2.4. Professionnels de la santé pour adultes 
2.5. Les professionnels de la santé pour adultes ont partagé les règles officieuses qu’ils ont 
établies avec leurs collègues concernant le transfert. 
« En fait eux ils les transfèrent pas nécessairement là 18 ans, ils les transfèrent si deux 
conditions sont rencontrées : si un ils ont 18 ans, mais des fois ça peut-être 19, 20 ans 
parce que des fois le patient n'est pas mature, la mère refuse ce processus-là ou si un 
patient est instable, ça c'est clair on leur a dit vous ne nous transférez pas des patients 
instables. »  (Dr Sussex, gastroentérologue) 
« Théoriquement l'entente qu'on avait avec l'équipe de Sainte-Justine, c'est les 
coordonnées des infirmières devraient être données par l'équipe, ce qui semble pas 
être fait » (Dr McCarthy, gastroentérologue) 
Le récent déménagement et regroupement de leur établissement sur un seul site a 
toutefois perturbé le processus usuel. Ces événements ont toutefois permis l’utilisation plus 
systématique de ressources paramédicale. 
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« Avec le déménagement il y a eu moins de contact, mais habituellement soit par 
courriel soit par téléphone les gastros vont nous contacter, écoute j'ai un tel tel 
patient, on se rencontre habituellement. » (Dr McCarthy, gastroentérologue) 
« Dr S. : depuis le déménagement, depuis qu’on a Isabella, Emma [nos infirmières 
cliniciennes en maladies inflammatoires de l’intestin]… 
Dr M. : c’est, c’est plus facile. » (Dr Sussex et McCarthy, gastroentérologues) 
Une des infirmières nous a aussi parlé du nouveau suivi usuel lors de la prise en charge 
d’un nouveau dossier, répondant du même coup à des inquiétudes des parents. 
« En fait ceux qu'on reçoit nous [parce que des fois le dossier ne nous est pas transmis 
à nous], on n'attend pas qu'ils soient vus pour communiquer avec eux, on les appelle, 
on donne nos coordonnées qu’entre-temps,  il y a quelqu'un à appeler. » (Emma, 
nurse) 
Les médecins ont aussi rapporté des difficultés d’ordre administratif en ce qui a trait à 
certaines initiatives passées qui exigeraient qu’ils travaillent bénévolement en plus d’assumer 
des frais supplémentaires. 
« Ce que les patients appréciaient, c’est quand j’allais à Sainte-Justine, parce que 
j’ai arrêté de la faire. On n’est plus rémunéré pour aller là-bas puis en plus il faut 
payer pour faire partie du CMDP, alors que c’est le même CMDP Sainte-Justine29. 
Les mamans, les papas, les enfants que j’aille à Sainte-Justine, qu’on fasse une 
réunion avec les gastros pédiatriques, ils étaient là sur place, et en même temps ils 
rencontraient Dr Sussex. » (Dr Sussex, gastroentérologue) 
Tout comme les parents, les professionnels de la santé pour adultes tentent aussi de 
développer l’autonomie de leurs jeunes patients. 
« Dr S. : Des fois, quand je vois que leur cordon ombilical est en train de se couper, 
là je leur dis la prochaine fois Jonathan tu viens tout seul, tu viens tout seul OK? Puis 
là, là tu vois la maman-là, qui panique là tu sais! 
Dr M. : oui, oui! » (Dr Sussex et McCarthy, gastroentérologues) 
 
29 Le regroupement des deux centre hospitaliers en un seul établissement entre 2015 et 2018 avait eu pour effet de 
fusionner les Conseils de médecins, dentistes et pharmaciens (CMDP) en une seule entité. 
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Finalement, tous les participants de ce groupe rapportent que de façon générale, la 
transition se déroule bien. 
« Dr S : De façon générale c’est pas un monstre. 
E : Ils ont pas peur là de venir au CHUM, puis d’être aux adultes là. 
Dr M : Puis ils sont perdus, mais tous nos patients référés ici sont perdus que ça soit 
la transition, que ça soit un nouveau patient. 
Dr S : Mais c’est très rare qu’ils viennent seuls en tout cas. 
E : Je pense que généralement aussi on met ça beaucoup euh, gros, il y a beaucoup 
de jeunes chez qui ça se passe très bien. »  
 
3. Différences entre la pédiatrie et les soins pour adultes 
3.1. Patients adolescents 
Dans l’ensemble, les patients adolescents apprécient le milieu pédiatrique. 
 « Dans les hôpitaux pour enfants, les infirmières sont plus, sont plus douces, ils 
parlent plus […] puis aux adultes souvent les infirmières sont comme un peu plus 
bêtes. » (Fleur, patiente adolescente) 
« Moi je vois pas de problèmes là» (Camillia, patiente adolescente) 
Ils anticipent certaines différences entre le monde adulte et le suivi pédiatrique, mais ne 
rapportent une grande appréhension face au changement de milieu. 
« [Sainte-justine] c'est une ambiance qui n'est pas genre l'hôpital en tant que tel. C'est 
vraiment agréable comme expérience là. […] Le monde adulte genre tu es supposé à 
t'occuper de tes affaires » (Emmanuel, patient adolescent) 
«Ben ça change pas grand-chose là pour mon bien être là [d’aller aux adultes]. » 
(Charles, patient adolescent) 
3.2. Patients adultes 
Les patients adultes ont d’excellents souvenirs de leur passage en pédiatrie. 




« Je me souviens qu'à Sainte-Justine les services sont rapides. » (Emily, patiente 
adulte) 
 
L’importance de gagner en autonomie une fois chez les adultes est aussi rapportée et 
tous les participants indiquent que les médecins les ont poussés à devenir plus indépendants.  
« Tu t'impliques plus tandis qu'à Sainte-Justine je vais juste dire oui, non, oui, non, je 
sortais du local et puis ma mère gérait le reste. » (Liam, patient adulte) 
« Il faut que tu prennes en charge rendue adulte. » (Emily, patiente adulte) 
« Liam : Aux adultes il faut plus que tu commences à prendre les décisions avec les 
médecins.  
Leah : oui. » (Liam et Leah, patients adultes) 
 
« [Le médecin] nous a dit : « ça me dérange pas que tes parents soient avec toi, ça 
me dérange pas, mais que tu puisses comprendre ce qui se passe, pour que tu sois à 
mesure de décider par toi-même que c'est pas tes parents qui vont décider pour toi, 
mais si ça se peut te soutenir qu'ils soient là tu pourras les amener ça me dérange pas 
». » (Emily, patiente adulte) 
 
Les jeunes adultes soulignent l’impact que ces changements ont eu sur leurs parents et 
arrivent même à y trouver des avantages. 
« Ma mère c'était plus perte de contrôle parce qu'elle savait que c'était plus elle qui 
l’avait. » (Emily, patiente adulte)  
 
« Moi j'ai des fois, j'ai juste l'impression d'avoir envie d'être seul avec mon médecin 
pour que ça aille plus vite puis qu'on, parce que ma mère est vraiment émotive là. » 





Unanimement, les parents soulignent l’expérience exceptionnelle du suivi dans le milieu 
pédiatrique. L’accès à une infirmière clinicienne a grandement été apprécié et plusieurs 
anticipent de perdre ces soins de qualité. 
« J'ai trouvé ça vraiment génial moi à Sainte-Justine. » (Beckie, parent) 
 « Ce que j'ai apprécié [de Sainte-Justine] aussi c'est l'infirmière qui est là. C'est 
Amélia qu'elle s'appelle. Ah cette dame! Dès que tu as une question, dès qu'il se passe 
quelque chose tu l'appelles puis elle répond, elle te sécurise. » (Adeline, parent) 
« Quand je prends ces corridors et ça me donne un soulagement, je me sens comme 
un service 5 étoiles vraiment. I am running out of time et il va être laissé dans la jungle 
des adultes. » (Helen, parent) 
Plusieurs parents soulignent le caractère dépersonnalisé des soins dans le milieu adulte 
en fonction de leurs expériences personnelles. 
« Le CHUM c'est peut-être plus gros j'imagine, il y a plus de bureaucratie. » (Landon, 
parent) 
« À l'hôpital [pour adultes] où on était, j'ai pris un numéro et on a attendu 12 heures 
dans la salle d'attente pour une radiographie. » (Vivian, parent) 
Le passage au second rôle dans les soins de leur enfant est vu de façon différente selon 
les parents, de la perte de contrôle à un changement plus fluide vers une autre forme de soutien. 
« Quand je suis rendue au milieu adulte, ma fille a décidé que c'était à elle de tout 
prendre en main. Fais que là, j'ai comme le vide total, elle m'en parlait pas en plus. » 
(Beckie, parent) 
« Dans les soins [à Sainte-Justine] c'était plus rôle principal, et là, ça va être comme 
oreille attentive. » (Vivian, parent) 
 
4. Difficultés post-transfert 
Nos groupes de discussion avec les personnes ayant vécu les soins dans le milieu adulte 
nous a permis de découvrir certains enjeux dans la période post-transfert. 
4.1. Patients adultes 
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En premier lieu, les patients adultes font part de certaines difficultés dans la prise de 
contact avec les services de santé. Celles-ci semblent liées en partie avec l’acquisition de 
l’autonomie. 
« J’avais pas compris les traitements, j’avais pas non plus compris que j’allais 
pouvoir faire d’autres crises parce que dans ma tête je prenais mon traitement puis il 
y avait pas de problème. » (Leah, patiente adulte) 
 
« Quand j'avais mal au ventre, à 17-18… 19 ans [i.e. post-transfert], je le disais à ma 
mère puis ma mère prenait un rendez-vous et puis elle faisait des démarches. » (Liam, 
patient adulte). 
 
« Ça m’a pris comme 4 fois pour être capable de parler avec quelqu’un au centre de 
rendez-vous et de savoir qu'il y avait une infirmière qui était là pour les gens MII. 
[…] Ma mère avait comme délaissé elle m'avait dit : « il faut, il faut que tu commences 
à t'impliquer […]». J'ai une enveloppe où j'ai organisé tous mes papiers, mes 
prescriptions, mes scanners. » (Leah, patiente adulte) 
 
« Elle m’a dit dans le fond, si tu fais une crise au purinethol c’est que ça marche pas 
ton traitement, on va checker ensemble quel traitement on peut te donner. Ça m’a fait 
un déclic : ben là, il faut que je comprenne [ma maladie].» (Emily, patiente adulte) 
 
4.2. Parents d’adultes 
Pour leur part, les parents rapportent des expériences différentes, sans doute ne lien avec 
la personnalité et le tempérament de leur enfant. 
« B : Moi j'entendais parler quand ça allait mal.  
A : Emily, elle, ça a été tout le contraire : «là tu vas venir avec moiiii!». Encore 
aujourd'hui, elle veut qu'on soit présents parce qu’elle dit que deux têtes valent mieux 
qu'une. Là c'est là que j'ai trouvé dur c'est que c'est pas à moi qu'on pose les questions. 
» (Beckie et Adeline, parents) 
 
4.3. Professionnels de la santé pour adultes 
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Fait intéressant, les professionnels de la santé doivent composer avec le retour de flamme 
de l’encadrement serré pédiatrique, leurs patients vivant une forme de libération. 
 « Ils sont pris à Sainte-Justine, pris en charge. On leur impose les médicaments, des 
prises de sang, ils pleurent, ils se rebellent puis là ils arrivent ici, puis là ils disent : 
«enfin on arrive au »… , j’allais dire au collège, « là enfin on sort ». » (Dr Sussex, 
gastroentérologue) 
 
5. Patient accompagnateur 
Le troisième axe d’analyse traite de la perception des participants par rapport à l’idée 
d’un programme de patients accompagnateurs. 
5.1. Patients adolescents 
Chez les adolescents, bien que l’idée intéresse certains, nous avons été étonnés de 
constater un certain désintérêt face à cette période critique de leur suivi. 
« Je pense que une bonne solution, ça pourrait être de permettre aux nouveaux 
diagnostiqués d'avoir accès à des personnes qui s'en sortent bien avec la maladie puis 
euh, pour les réconforter dans le fond. » (Charles, patient adolescent) 
« B : Ja façon dont s’est présenté c’est…  
C : Oui c'est ça c'est dur à vrai dire… 
B : Super compliqué comme transition là, mais je sais pas là c'est je pense que le 
consensus est que ça semble relativement simple, puis c'est pas nécessairement une 
grosse étape traumatisante. » (Bruce et Camillia, patients adolescents) 
 
5.2. Patients adultes 
Chez les patients adultes, on dénote un besoin d’être en mesure de se projeter dans 
l’avenir, de constater qu’il est possible d’avoir un projet de vie satisfaisant, même si la maladie 
est présente. 
« Moi j'aimerais ça voir d'autres personnes qui ont la maladie de Crohn, puis 
comment ils évoluent. » (Emily, patiente adulte) 
Certains ont même déjà eu la chance de vivre une expérience de ce type par hasard. 
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« Quand j'ai eu ma crise à 11 ans, ils m'avaient, ils m'avaient mis dans une chambre 
avec une fille de 19 ans, qui avait une crise de Crohn. Ça m'avait beaucoup rassuré 
là à 11 ans de voir qu'elle est encore en vie à 19 ans puis qu'elle vivait, qu'elle me 
parlait de son chum, qu'elle me parlait de sa vie, ça m'avait beaucoup rassuré. » 
(Leah, patiente adulte) 
Le consensus du groupe porte sur la compréhension intrinsèque de la vie avec la maladie 
que pourrait avoir un patient accompagnateur. 
« E : puis il n’y a personne qui comprend. Tu vas juste aux toilettes un peu plus 
souvent c'est pas si pire, tu as un petit peu mal au ventre, mais on dirait qu'il y a 
personne qui comprend vraiment. 
Liam : Mais non, tu peux pas, tant que tu l'as pas vécu.  
Leah: Tu l'as pas vécu… 
Liam : Oublie ça là! 
E : […] c'est plus l'impression de voir quelqu'un que tu n'as pas peur de dire :« écoute 
je vais aux toilettes 3 fois par jour ». » (Emily, Leah et Liam, patients adultes) 
Les participants ont aussi souligné quelques enjeux, notamment quant au côté tabou de 
la maladie et la façon dont le projet est présenté. 
« Je préférerais que ça serait mieux des petits, des petits groupes avant la transition, 
j'étais moins à l'aise d'en parler que je suis maintenant comme ça que un petit groupe 
ça enlève le, le stress ou la gêne. » (Emily, patiente adulte) 
« Je c'est parce qu'il y a beaucoup de jeunes aussi que mettons leur médecin va leur 
proposer ça : « on a un groupe de discussion euh, il y a des vieux tannants qui vont 
vous parler, puis il y a un groupe pour jaser de ce que tu as », il y a des jeunes 
qu’intérieurement ils vont être intéressés, mais ils vont dire non aussi, fait c'est pour 
ça que de faire un groupe Facebook on dirait ça va enlever les, des tabous des gens. 
» (Liam, patient adulte) 
Une participante note aussi, contrairement à ce qu’elle disait quelques minutes 
auparavant, que des enjeux liés au désir de participation des jeunes pourraient être présents.  
« Si vous en parlez aux parents déjà en partant… Ma mère et moi, je me souviens de 
groupes qu'on est allés, elle m'a obligé, elle m'a dit on y va, je voulais rien savoir 
d'aller là moi! » (Leah, patiente adulte) 
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Les parents pourraient donc être des alliés pour mobiliser les jeunes et leur faire vivre 
une expérience qui leur sera utile plus tard. 
 
5.3. Parents 
De leur côté, les parents ont semblé charmés par l’idée d’un patient accompagnateur. 
« Personne de mieux placé, que quelqu'un qui a vécu la même chose que toi pour 
t'aider. » (Vivian, parent) 
« C'est sûr quand on s'en va dans, dans le néant, on ne sait pas où on s'en va, quand 
quelqu'un a passé par là, c'est sûr qu'il peut nous aider. » (Landon, parent) 
« B : tant que tu n'as pas mal au ventre comme ça là… 
A : tu peux pas comprendre. Ils comprennent ce qui se passe chez l'autre. » (Beckie 
et Adeline, parents) 
L’intérêt des parents d’être en contact avec un parent accompagnateur a également été 
soulevé. 
« Ça j'ai trouvé ça une situation sympathique je vous dis moi ce que j'ai, moi ce que 
j'ai aimé [à la rencontre du TRACC], c'est parler avec les parents. » (Beckie, parent) 
« On n'oserait peut-être pas poser la question à l'infirmière, mais si c'était un parent 
comme nous on poserait la question, comme si je posais la question à une amie. » 
(Adeline, parent) 
 
5.4. Professionnels de la santé pour adultes 
Abordant eux aussi l’idée d’un forum de discussion en ligne, les professionnels 
soulignent quelques inquiétudes bienveillantes par rapport aux contacts entre patients.  
« On pourrait avoir une espèce de forum de discussion [mais], il faut faire attention  
parce qu’il y a des gens qui ont des Crohns très malades. » (Dr Sussex, 
gastroentérologue) 
Une des médecin présente a elle-même déjà été approchée par des patients intéressés à 
faire du support entre les pairs. Elle évoque aussi certaines limites liées à l’âge du modèle. Ces 
initiatives demeurent cependant sporadiques. 
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 « Je pense par rapport à un de mes patients à moi, parce qu’on a eu cette discussion 
spécifique. Lui sa maladie a été archicompliquée, mais c’est un homme de 55 ans 
donc un homme qui a beaucoup, beaucoup de recul puis il disait, c’est lui-même qui 
est arrivé avec l’idée des patients partenaires[…] Ça lui ferait super plaisir, mais est-
ce que le cheminement que lui a eu même si sa maladie, il l’a depuis longtemps, est-
ce que ça parlerait à un jeune, je suis pas certaine. » (Dr McCarthy, 
gastroentérologue) 
« Dr M: je lui ai demandé : « écoute sens toi super libre. Quand on va avoir des 
situations où il faut parler de stomie avec justement des jeunes, est-ce que tu 
accepterais de leur lâcher un coup de fil? Elle a accepté.  
E : Mais c’est un événement ponctuel en fait » (Dr McCarthy, gastroentérologue and 
Emma, nurse) 
Au final, malgré certaines réticences initiales, les professionnels de la santé soulignent 
que certaines dimensions de la santé pourraient être plus facilement abordées par des patients 
accompagnateurs, reconnaissant du même coup les limites de leur compréhension de la vie avec 
une maladie inflammatoire de l’intestin. 
« Dr S : L’alcool, la drogue c’est des sujets euh… 
Dr M: les sorties  
Dr S: Mais ça, ils ont la difficulté à aborder ça avec nous  
Dr M: oui 
Dr S : peut-être avec d’autres jeunes ça, ça pourrait aider ça. » (Dr McCarthy et 
Sussex, gastroentérologues) 
 
« Dr M : moi je leur dis souvent : « moi je sais que je te comprends pas parce que je 
l’ai pas la maladie, puis je sais pas c’est quoi avoir la douleur chronique, je sais pas 
c’est quoi  
Dr S : courir les toilettes à Montréal. » (Dr McCarthy et Sussex, gastroentérologue) 
 
Professionnels de la santé en pédiatrie 
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En raison de contraintes professionnelles, il n’a pas été possible d’organiser un groupe de 
discussion formel avec les professionnels de la santé œuvrant en pédiatrie, mais nous avons eu 
la chance de faire des entrevues individuelles informelles à propos du processus de transition 
actuel en amont du projet avec certains d’entre eux. Malheureusement, celles-ci n’ont pas été 
enregistrées et transcrites en verbatim, nous présentons donc ici une synthèse de nos notes 
d’entrevues. 
 
À l’instar de leurs collègues pour adultes, ce groupe constate de nombreux enjeux sur le plan de 
l’autonomie dans les soins de santé et de la maturité de certains patients. Ceci se traduit souvent 
par une mauvaise adhésion aux plans de traitement et un recours accru au soutien parental. 
Chaque professionnel tente de pallier à cette situation, mais il n’y a pas de programme universel 
de préparation à la transition. 
« C’est encore difficile à notre niveau de les faire parler, de les impliquer dans le 
choix de traitement. » (Dr Hedley, gastroentérologue pédiatrique) 
« C’est complexe de changer la relation de soins établie. Ils sont encore très 
dépendants de leurs parents puisqu’ils vivent tous avec ceux-ci. Et on est habitués à 
la relation à trois » (Dr Richardson, gastroentérologue pédiatrique)  
 
Ce groupe identifie aussi des limites au niveau des ressources humaines pour établir un 
processus structuré de transition, les médecins devant préparer seuls le transfert du dossier. 
Ainsi, malgré des tentatives de standardisation comme le TRACC, il arrive que ces 
professionnels n’aient pas le temps d’étoffer le dossier comme ils le voudraient. 
« En fait, le TRACC inclut normalement un formulaire pré-établi, mais je ne suis pas 
toujours capable de trouver le temps de le faire compte tenu de mes autres tâches. » 
(Dr O’Connell, gastroentérologue pédiatrique) 
 
L’idée d’un patient accompagnateur a soulevé chez ce groupe plusieurs questions notamment 
sur le plan de la maturité et des enjeux éthiques du travail avec des participants mineurs. 
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Toutefois, certains d’entre eux ont émis l’idée d’un accompagnement pour les familles à la suite 
du diagnostic.  
«Je ne suis pas certaine que des jeunes de cet âge-là soient assez disponibles pour 
pouvoir faire ce type d’accompagnement.» (Dr Hedley, gastroentérologue 
pédiatrique) 
«Il  faut faire attention parce que certains jeunes pourraient développer des relations 
sentimentales ou abuser des plus jeunes. Il faut vraiment les superviser. » (Dr Wilson 
, Gastroentérologue pédiatrique) 
«Il serait intéressant d’offrir ce type de support pour les familles au moment de 
l’annonce du diagnostic. Ça permettrait de rassurer les parents et le jeune de voir 
que ça peut bien aller. » (Dr O’Connell, gastroentérologue pédiatrique)
 
 
 
 
